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Povzetek:  
Izkušnja osebe, ki je v otroštvu prebolela raka, je travmatična tako za bolnika kot tudi za 
njegovo družino. Zahvaljujoč napredni medicini večina (približno 80 %) otrok z rakom 
ozdravi. Toda ne glede na to, je pot okrevanja dolga in naporna, ''ozdravitev'' namreč ni 
zagotovilo, da bolezen ne bo ponovno izbruhnila. Tudi obsevanja in drugi agresivni načini 
zdravljenja imajo velikokrat bolj ali manj hude posledice na razvijajoče se otrokovo telo. 
Vplivajo pa tudi na koncentracijo, medsebojne odnose in samopodobo obolelega; preživeti 
čas v bolnišnici za otroka pomeni tudi večmesečni ali večletni izostanek od pouka, to pa 
posledično vpliva na pridobljeno izobrazbo. Osebe, ki so se v otroštvu zdravile zaradi 
rakavega obolenja, so pogosto tudi slabše socializirane in pogosto diskriminirane (npr. pri 
iskanju zaposlitve).  
V empiričnem delu svoje naloge sem se podrobneje ukvarjala z osebami, ki so v otroštvu 
prebolele možganski tumor, saj so posledice zdravljenja le-tega najhujše. Poskušala sem 
 
 
ugotoviti nekatere vzročno-posledične povezave med njihovo boleznijo in doseganjem tako 
osebnih (dom, družina, odnosi) kot poklicnih (izobrazba, zaposlitev, kariera) ciljev. Zanimalo 
me je tudi, kako se pravice, ki jih imajo oboleli za rakom v otroštvu in ki so jim zagotovljene 
iz socialnega varstva in delovnega prava, uresničujejo v praksi, kolikšna je osveščenost med 
obolelimi o teh pravicah, kako ocenjujejo storitve javnih služb ter kaj bi se moralo na 
strokovni in zakonodajni ravni spremeniti, da bi se položaj oseb, ki so v otroštvu prebolele 
raka, izboljšal. S pomočjo raziskave sem ugotovila, da imajo posledice raka na možganih v 
otroštvu velik vpliv na nekatere pomembne življenjske odločitve ter so velikokrat ovira na 
poti k samostojnosti. Osebe se srečujejo z diskriminacijo pri zaposlovanju, zato se pogosto 
zaradi ohranjanja varnosti in zagotovljenega mesečnega dohodka zatečejo v invalidsko 
upokojitev. Tudi psihosocialne podpore in pomoči socialne delavke ali delavca niso deležni, 
ker jim je ta zaradi različnih, večinoma formalnih okoliščin, nedostopna, sistemsko slabo 
urejena, zato oboleli niti ne vedo, na koga naj bi se obrnili za podporo in pomoč.  
 
Summary: 
The experience of a person who has had cancer in childhood, is traumatic for both, the patient 
and his family. Because of the advanced medicine, most (about 80%) children with cancer are 
cured. But regardless of the fact, that the path to recovery is long and hard, "healing" does not 
guarantee, that the disease would not break out again. Radiation and other aggressive 
treatments often have more or less severe consequences on a child's developing body. They 
also affect the concentration, interpersonal relationships, patient's self-image; spending time 
in hospital for a child also means absence from school for several months or years, which 
affects child's education; people who have been treated for cancer in childhood are often less 
socialized and discriminated against (eg when looking for a job). 
In the empirical part of my assignment, I dealt in more detail with people who have had a 
brain tumor in their childhood, because the consequences of treating it are the worst. I have 
tried to identify some causal links between their illness and the achievement of both personal 
(home, family, relationships,…) and professional (education, employment, career,…) goals. I 
was also interested in how the rights of people with cancer in their childhood, which are 
guaranteed to them from social security and labor law, are realized in practice, how big is the 
awareness among patients about these rights, how they evaluate public services and what 
would have to change at professional and legislative level in order to improve the situation of 
people who have had cancer in their childhood. With the help of the research, I have found 
 
 
that the consequences of childhood brain cancer have a major impact on some important life 
decisions and are often an obstacle on the path to independence. People face discrimination in 
employment and often resort to disability retirement, mainly because of security and a 
guaranteed monthly income. They also do not receive psychosocial support and help from a 
social worker, because it is inaccessible to them due to various, mostly formal circumstances, 
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1. KAJ JE RAK? 
Rak je splošno ime za skupino bolezni, za katero je značilna nenadzorovana rast spremenjenih 
rakavih celic. Človekovo telo je sestavljeno iz več različnih vrst celic, ki rastejo in se delijo 
takrat, ko organizem to potrebuje. Življenjska doba večine celic je omejena, zato je njihova 
delitev (s čimer nastajajo nove celice) nujna za obnavljanje tkiv in ohranjanje zdravega 
organizma. V nekaterih primerih pa lahko zaradi različnih vzrokov pride do prekomernega 
deljenja in kopičenja celic, kar povzroči nastanek različnih tumorjev. Te delimo na benigne in 
maligne. Benigne tumorje ne štejemo med rakaste tvorbe, saj so ti grajeni iz celic, ki so 
podobne normalnim in imajo le omejeno sposobnost rasti. Ne ogrožajo življenja in se ne 
razširijo v druge dele telesa, zato se, v primeru operativne odstranitve, praviloma ne ponovijo. 
Za razliko od benignih so maligni tumorji rakaste tvorbe, grajene iz nenormalnih celic. Te se 
neurejeno in nenadzorovano delijo in vraščajo v bližnja tkiva ter jih deformirajo. Velikokrat 
prodrejo tudi v mezgovnice in žile, limfni in krvni obtok pa jih naprej razneseta v oddaljene 
organe, kjer nastanejo novi tumorji (Osnovna dejstva o raku, b.d.). 
Na splošno ločimo štiri kategorije raka:  
• Karcinomi – približno 80 % vseh rakov. So maligni tumorji, ki zrastejo iz celic 
vrhnjice, te pa so del večine telesnih organov.  
• Sarkomi – zrastejo iz celic opornih tkiv. So maligni tumorji, ki se pojavljajo 
predvsem v vezivu, maščevju, kosteh in hrustancu. 
• Levkemije – krvni rak in rak krvotvornih organov.  
• Limfomi – rak limfatičnega sistema (mreža mezgovnic in bezgavk) (op.cit.). 
Simptomi raka so odvisni od mesta in značaja malignega tkiva ter od nastanka metastaz. Za 
potrditev diagnoze je potrebna preiskava tkiva (večinoma pridobljena z biopsijo) pod 
mikroskopom. Ko je diagnoza dokončna, se v najkrajšem možnem času naredi načrt 
zdravljenja, ki poteka v skladu s sprejetimi strokovnimi smernicami (Kaj je rak, b.d.). 
O načrtu zdravljenja ne morejo odločati le posamezni specialisti, saj se metode zdravljenja 
nenehno izpolnjujejo. V večini primerov se zato vzpostavi ekipa specialistov (onkološki 
kirurg, radioterapevt in internistični onkolog, po potrebi tudi drugi specialisti), ki se glede na 
vse informacije in trenutno stanje bolnika, odločijo za potek zdravljenja. Bolniku nato na 
njemu razumljiv način predstavijo bolezen in potek zdravljenja. Za nadaljevanje zdravljenja je 
potrebna njegova privolitev oziroma privolitev staršev ali skrbnikov, če je bolnik otrok. 
(Odločitev o vrsti zdravljenja, b.d.).  
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Še pred sedemdesetimi leti sta obstajali samo dve metodi zdravljenja raka: odstranitev 
rakavega tumorja ali uničenje obolelega tkiva. Rak je bil preprosto velika in nerazrešljiva 
skrivnost, pri reviji Fortune so ga leta 1937 celo poimenovali ''velika tema''  (Grgič, 2013). 
Toda v zadnjih desetletjih je medicina napredovala tudi na tem področju in danes je načinov 
zdravljenja raka vedno več. Prevladujejo zlasti štirje, ki se jih pogosto tudi kombinira. To so: 
• Kirurgija – okoli 60% oseb, ki imajo raka, je operiranih, pogosto pa se njihovo 
glavno terapijo kombinira z drugimi oblikami zdravljenja. Neželeni učinki 
operativnega posega so lahko bolečina in poslabšanje delovanja organov, v nekaterih 
primerih tudi alergijske reakcije na transfuzijo krvi, krvne pripravke in antibiotike.  
• Obsevanje (radioterapija) – zdravljenje z ionizirajočimi žarki, omejeno na mesto 
absorpcije. Bistvo obsevanja je okvariti genetski zapis celice in ji onemogočiti 
delitev. Čeprav so rakaste celice večinoma občutljivejše od zdravih, obsevanje 
poškoduje tudi slednje, zato je potrebno doseči čim ugodnejše razmerje med 
uničenjem rakastih in čim manjšo poškodbo zdravih celic ter zdravljenje natančno 
načrtovati. Neželeni stranski učinki vključujejo izgubo las, vnetje kože, slabost, 
bruhanje in utrujenost.  
• Zdravila (kemoterapija) – uničujejo rakaste celice in zavirajo njihovo rast. Uporablja 
se citostatike (kemoterapijo), hormonska zdravila in t.i. tarčno zdravljenje. Ta 
zdravila so učinkovitejša in imajo manj neželenih pojavov, saj so usmerjena samo na 
rakasto celico. Kljub temu pa obstaja možnost pojava vročine in/ali okužbe, izguba 
las, slabost, bruhanje, razjede ustne sluznice in želodca, kri v urinu in razjede danke.  
• Imunsko zdravljenje (biološka zdravila) – spodbujajo lastne telesne mehanizme, da 
zavirajo razrast rakastih celic.  
Kako bo potekalo zdravljenje raka je odvisno predvsem od njegove velikosti, razširjenosti 





2. RAK V OTROŠTVU 
Rak v otroštvu je redka bolezen, kljub temu pa je tretji najpogostejši vzrok smrti pri otrocih 
do petnajstega leta starosti (pred njim so samo poškodbe in prirojene napake). Vzroki so 
predvsem dedni, redkeje gre za dejavnike iz okolja (sevanje, nekateri virusi in bakterije, 
kemični dejavniki …) (Rak pri otrocih, b.d.).  
 
 
V Sloveniji vsako leto za rakom zboli približno petdeset otrok. Od teh ima 30 % otrok, ki 
zbolijo za rakom, levkemijo (krvni rak), 21 % tumor osrednjega živčevja, 12 % limfom (rak 
na bezgavkah), približno ena tretjina ima druge vrste raka, npr. sarkome, ki rastejo iz drugih 






2.1  VPLIV RAKA OTROKA NA DRUŽINO 
Ker imajo zdravstveni delavci med zdravljenjem otrok pogoste stike z njihovimi družinami, 
zlasti med hospitalizacijami ali intenzivnim zdravljenjem, lahko mimogrede opazijo, kako 
bolezen otroka, ki ima raka, vpliva na družino. Zahteve zdravljenja lahko prisilijo starše v 
vrsto življenjskih sprememb, npr. začasno ali trajno zamenjavo kraja bivanja ali delovnega 
mesta, organizacijo dodatnega varstva za ostale sorojence, itd., vse z namenom, da bi bili na 
voljo bolnemu otroku in pogostim obiskom bolnišnice. Prav tako lahko težka bolezen otroka 
poruši ravnovesje in harmonijo družinskih odnosov ter privede do morebitnih konfliktov med 
zakoncema ali celo do ločitve (Kupst & Schulman, 1988; McCubbin et al., 2002). Dolgotrajno 
in podaljšano zdravljenje lahko negativno vpliva tudi na družinsko finančno stanje, kar še 
dodatno obremenjuje njeno delovanje (Kalnins, Churchill, & Terry, 1980; Kupst & Schulman, 
1988; McCubbin et al., 2002). Ko izvajalci zdravstvenih storitev opazijo takšne težave znotraj 
družine, pogosto napačno presojajo poslabšanje odnosov (npr. ločitev) ali starševske stiske 
(npr. depresijo) z rakom otroka, namesto da bi se zavedali kompleksnosti nastale družinske 
krize (Cadman, Rosenbaum, Boyle, & Offord, 1991). Pomembno je, da izvajalci zdravstvenih 
storitev  upoštevajo družinski mikrokozmos, saj lahko ta neposredno in posredno vpliva na 
trenutno in poznejše psihično prilagajanje otrok z rakom (Drotar, 1997; Katz & Jay, 1984, 
Kazak et al., 2011; Pelcovitz et al., 1998; Pless, Roghmann, & Haggerty, 1972, Trask et al., 
2003; Wallander & Varni, 1998). Ko družinski člani med seboj sodelujejo in imajo odprto 
komunikacijo v zvezi z boleznijo, lahko otrok bolje sprejme situacijo (DiMatteo, 2004; Sobo, 
2004). In nasprotno, če psihosocialne težave v družini (npr. depresija staršev) odvrnejo starše 
od skrbi za bolnika in zdravniškega posvetovanja, pediatri morda ne bodo mogli nemoteno 
nadaljevati z zdravljenjem (Sobo, 2004). Ko otrok takih staršev vidi, da drugi starši obiskujejo 
svoje otroke, njega pa njegovi ne, se lahko počuti osamljen ali izrinjen, negativna čustva pa 
bremenijo njegovo okrevanje in potencialno lahko privedejo do poslabšanja odnosov, tudi 
tistih  med njim in drugimi pediatričnimi bolniki (Hosoda 2014:  19 ̶ 20). 
Biti starš otroka z rakom predstavlja velik stres. Raziskave zadnjih 10 do 15 let kažejo, da ima 
veliko število staršev otrok z rakom klinične oblike posttravmatskih stresnih simptomov 
(Bruce, 2006), depresije (Boman, Viksten, Kogner in Samuelsson, 2004 ) in nižjo kakovost 
življenja (Klassen et al., 2008) (Cernvall et.al. 2014).  
Zakaj je temu tako? Diagnoza raka lahko ogrozi otrokovo življenje, kar povzroči močan strah 
in občutke nemoči pri otrokovih starših. Čeprav je diagnoza posttravmatske stresne motnje pri 
teh starših redka, je subklinični posttravmatski stresni sindrom precej pogost pojav, vključno s 
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simptomi, kot so: ponovno (po)doživljanje bolezni, zanikanje bolezni, paraliziranost in 
nezmožnost pomagati, pretirana vzburjenost oziroma hiperaroza (ta se kaže kot nenormalno 
stanje povečane odzivnosti na dražljaje, prepoznamo jo po različnih fizioloških in psiholoških 
simptomih, na primer nespečnosti in tesnobi ter povišanem srčnem utripu in močnem 
dihanju). Imeti otroka z rakom povzroča staršem neprestano oziroma dlje časa trajajoče 
stresno stanje, ki vključuje diagnozo, začetek zdravljenja, strah ob čakanju na izvide in 
napovedi, ali bo otrok preživel, informacije o tem, ali je bilo zdravljenje uspešno ali ne, 
zaplete pri zdravljenju … Tudi v primeru, ko je zdravljenje uspešno, se lahko starši bojijo 
možnosti ponovnega izbruha bolezni (op.cit.). 
Čeprav nobena študija do sedaj ni celovito raziskala družinskega vedenja v času zdravljenja 
otroka, ko ta zboli za rakom, je nesporno, da ima družina na potek zdravljenja otroka z 
diagnozo raka velik vpliv, in obratno, bolezen otroka pomeni lahko za družino težko 
preizkušnjo, ki se kaže na več ravneh: v praktično-formalni organizaciji družine (npr. ločitev 
staršev ali prerazporeditev družinskih vlog zaradi bremena financ in prevoza …) in na 
osebnostno  ̶  eksistencialnem nivoju posameznih udeležencev (npr. obsedenost z 
raziskovanjem bolezni in njenih vzrokov, pretirana čustvena odzivanja, nenadna sprememba 
vrednostnega sistema, samoobtoževanje, občutki krivde itd.) (Hosoda, 2014: 24). 
Vsa ta opažanja kažejo, da bo zdravljenje otroka, ki je zbolel za rakom, uspešnejše ob 
prepoznavanju mehanizmov delovanja njegove družine. To védenje bo koristilo tako staršem, 
bolnemu otroku ter zdravstvenim in socialnim delavcem; slednjim bo prepoznavanje 
družinske »klime« in spremljanje družinskega soočanja z boleznijo otroka, narekovalo izbiro 
učinkovitih ukrepov in pravih metod za pomoč v družinah, ki to potrebujejo.  
 
2.2  POSLEDICE RAKA V OTROŠTVU 
V zadnjih petdesetih letih se je zaradi napredka medicine število preživelih oseb, ki so v 
otroštvu zbolele za rakom, dvignilo iz deset na osemdeset odstotkov. Velik napredek 
predstavlja individualna obravnava, saj je vsakemu obolelemu otroku posebej mogoče 
prilagoditi zdravljenje glede na njegovo vrsto raka in se tako izogniti preveč intenzivnemu 
zdravljenju (Zadravec Zaletel, b.d.). Žal pa imajo vsi načini zdravljenja še vedno v večini 
primerov negativne posledice in stranske učinke.  
Sistemsko zdravljenje (zdravljenje z zdravili) in obsevanja namreč ne delujeta le na rakave, 
temveč tudi na zdrave celice in jih poškodujeta, zato velikokrat pride do okvare tkiv in 
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organov. Ker otroci v času zdravljenja še rastejo, so posledice zdravljenja raka (kemoterapije, 
radioterapije in/ali operativno zdravljenje) pogostejše kot pri odraslih bolnikih. Pri zdravljenih 
otrocih se celo posledice teh zdravljenj z leti povečujejo. ''Pozne posledice zdravljenja raka v 
otroški dobi so tisti učinki zdravljenja ali maligne bolezni, ki se pojavijo nekaj mesecev ali 
več let po končanem zdravljenju.'' (Ruccione, Weinberg, 1989). Preživetje otrok s tumorjem 
se je v zadnjih dveh desetletjih povečalo, zato je sledenje poznim posledicam še posebej 
pomembno (Zadravec Zaletel, b.d.). 
Pozne posledice zdravljenja raka v otroštvu so najbolj odvisne od vrste in mesta tumorja ter 
od načina zdravljenja. Takoj za tem pa so pomembni dejavniki še: spol, starost osebe ob 
diagnozi, predhodno zdravstveno stanje, življenjske navade in genetski dejavniki (Jereb et al 
2015: 23). 
Najpogostejše posledice zdravljenja raka v otroštvu so:  
• okvara žlez z notranjim izločanjem: najpogosteje pride do okvare spolnih žlez in 
ščitnice; 
 
• ovirana rast otroka: povzroči jo zmanjšano izločanje rastnega hormona, spolnih in 
ščitničnih hormonov, prezgodnja puberteta ali okvara rastnega hrustanca;  
• okvara srca; 
• okvara ledvic; 
• okvara pljuč: zmanjša se volumen pljuč in difuzijska kapaciteta za CO; 
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• nevrološke okvare;  
• okvara mišično-skeletnega sistema: obsevanje lahko povzroči zmanjšano rast tistih 
mišic in kosti, ki so v polju obsevanja, zaradi česar lahko pride do asimetričnega 
razvoja telesa in sprememb na različnih sklepih (največkrat na hrbtenici); 
• okvara vida, sluha; 
• okvara zobovja in obzobnih tkiv: v primeru, da so v polju obsevanja tudi žleze 
slinavke, lahko pride do zmanjšanega izločanja sline, kar povzroči občutek suhih ust 
in okrnjen občutek za okus; 
• druge okvare: motnje v delovanju notranjih rodil, sečnega mehurja, črevesja, idr. 
(Zadravec Zaletel, b.d.).  
Pri mladih, ki so raka preboleli v otroštvu, so pogosta posledica zdravljenja tudi psihične 
težave. ''Najpogostejše so emocionalne motnje, ki so posledica doživljanja diagnoze raka in 
vseh telesnih in psihičnih težav, ki jih prinaša zdravljenje te bolezni. Psihoorganske 
spremembe (motnje vizualno-motorične koordinacije, spomina, koncentracije, pozornosti, 
fleksibilnosti razmišljanja, nestabilnosti čustvovanja) so posledica anatomskih sprememb 
možganov zaradi same bolezni in/ali terapije (operativni poseg, RT možganov). Po 
zdravljenju lahko pride pri otroku tudi do mentalnega upada in manjših kognitivnih 
zmožnosti. Gre za posledico organske poškodbe možganov, prizadetih zaradi tumorja, 
operativnega posega in/ali radioterapije (večjo okvaro možganov imajo tisti, ki so bili v 
otroštvu obsevani v nižji starosti, in sicer zaradi zmanjšanega razvoja možganovine)''  
(Jereb et al., 1994). 
Berg s sodelavci (2009: 119) piše o rezultatih raziskave O vplivu raka v otroštvu na 
sodelovanje in kvaliteto življenja mladostnikov. Kar 92 % anketirancev poroča o posledicah 
zaradi raka. Te lahko razdelimo v štiri kategorije:  
• simptomi spodnjih okončin, npr. bolečina ali odrevenelost; 
• kognitivni primanjkljaji, npr. spomin in pozornost; 
• utrujenost, ki se kaže s pogostejšimi počitki in zmanjšano vzdržljivostjo pri fizičnih 
aktivnostih;  
• psihosocialne težave, npr. depresija. 
Bolezen in zdravljenje pogosto spremlja tudi bolečina, ki je v povezavi z rakom za otroka 
glavni vir anksioznosti in trpljenja. Obravnavamo jo iz več perspektiv, in sicer iz kognitivne, 
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fiziološke, zaznavne, behavioristične, emocionalne, sociokulturne in okoljske (Hester 1995 v 
Burger Lazar 1999: 14).   
Kljub napredku v razvoju protibolečinskih sredstev in metod zdravljenja se v celoti bolečine 
ne da odpraviti. Ker ta ni samo fizičnega, ampak tudi psihičnega izvora, je za odpravljanje 
le˗te potrebno farmakološkim in drugim fizičnim metodam dodati še psihološke (hipnoza, 
preusmeritev pozornosti, sproščanje, prekinitev miselnega toka, učenje po modelu …)  
(Redd 1989 v Burger Lazar 1999: 15). 
 
2.3  POSLEDICE MOŽGANSKEGA TUMORJA V OTROŠTVU 
Kakovost življenja, povezana z zdravjem pri bolnikih z možganskimi tumorji, je pomembno 
področje klinične nevro-onkologije, saj možganski tumorji in njihovo zdravljenje običajno 
vplivajo na fizično, kognitivno in čustveno stanje obolele osebe. Otroci, ki so zdravljeni 
zaradi možganskega tumorja, se morajo soočiti z dvojnim izzivom: na eni strani z diagnozo in 
zdravljenjem, na drugi pa z odraščanjem (Srivastava 2016).  
Na zahodnem delu Švedske so leta 1990 raziskovali vpliv možganskega tumorja v otroštvu na 
ovire in kakovost življenja preživelih. Zanimale so jih najpogostejše zapoznele posledice in  
faktorji povečanja tveganja za pojav najtežjih posledic, ki povzročijo hujše ovire in/ali slabšo 
kvaliteto življenja. 44 % vseh anketirancev je poročalo o poznih posledicah možganskega 
tumorja v otroštvu, in sicer: 
• 38 % oseb je imelo kognitivne motnje; 
• 25 % oseb motorične motnje; 
• 20 % vizualne motnje in 
• 14 % psihološko-čustvene motnje.  
Od vseh anketirancev je bilo 66% takih, ki niso imeli posledic, oziroma so bile te blage 
(Lannering et al. 1990: 308 ̶ 309). 
Ob spremljanju otrok po bolezni so ugotovili, da so se vsi otroci, oboleli za rakom na 
možganih v času pred šestim letom starosti in zdravljeni z radioterapijo (obsevanjem), 
počasneje učili ali trpeli zaradi motenj v duševnem zdravju.  Ugotovili so, da je imela večina 
obsevanih v mladostništvu povprečen IQ. Kljub temu pa so bili nekateri počasnejši v 
določenih opravilih in so imeli slabši spomin, iz česar sledi, da so lahko kognitivne posledice 
obsevanja v tej starostni skupini bolj subtilne, kot je nižji IQ. Zaključki raziskave so bili, da 
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ena tretjina oseb, ki so v otroštvu prebolele možganski tumor, trpi zaradi posledic, ki 
zahtevajo dolgoročno multidisciplinarno spremljanje in obravnavo. Vendar pa se tudi 
preživeli brez ali z zelo majhno oviro, ki niso potrebovali medicinske oskrbe in se zdijo 
vključeni v družbo, razlikujejo od kontrolne skupine v tem, da si večinoma niso ustvarili svoje 
družine. To lahko kaže na njihove psihološko-čustvene težave, ki so manj opazne (op.cit.). 
V novejši raziskavi (Srivastava 2016) so prišli do podobnih ugotovitev s poudarkom na 
razumevanju osnovnih procesov normalnega razvoja otroka po obdobjih. Ta pomaga pri 
določanju možnih posledic zdravljenja v tem času. Razvoj otroka ali razvojna znanost je 
namenjena razumevanju stalnosti in spremembam od spočetja do adolescence. V raziskavi so 
opredeljena otrokova razvojna obdobja na: 
1.  prenatalno obdobje (od spočetja do rojstva),  
2. obdobje novorojenčka (od rojstva do dveh let starosti),  
3. obdobje zgodnjega otroštva (od dveh do šestih let),  
4. srednjega otroštva (od šestih do enajstih let starosti) in  
5. adolescence (od enajstih do osemnajstih let starosti).  
Za vsako razvojno stopnjo so značilne nove zmogljivosti in družbena pričakovanja, ki 
opredeljujejo tri široka področja kognitivnega, fizičnega in čustveno-socialnega razvoja. V 
obdobju novorojenčka rast možganov in telesa podpira razvoj motoričnih, zaznavnih in 
intelektualnih sposobnosti, vključno z zgodnjim jezikovnim razvojem. V tej fazi se običajno 
zgodijo tudi prvi samostojni koraki. V zgodnjem otroštvu, ko telo postane daljše in vitkejše, 
pride do izboljšanja motoričnih sposobnosti, pojavi se samokontrola in samozadostnost. 
Jezikovni razvoj je v tem obdobju hiter, pomembna postaneta morala in socializacija z 
vrstniki. V prvem letu življenja se hitreje razvijata slušni in vizualni korteks, ki sta odgovorna 
za razvoj gibanja telesa. Jezikovna področja so še posebej aktivna v predšolskem obdobju. 
Pretekle študije so pokazale, da je možganski korteks v teh zgodnjih letih zelo ''plastičen''; to 
ga varuje pred poškodbami in omogoči, da lahko drugi deli prevzamejo izgubljene kortikalne 
funkcije. Zdravljenje možganskega tumorja v tem obdobju otrokovega razvoja lahko 




3. RAK IZ DRUŽBENO-KULTURNE PERSPEKTIVE 
Danes se večina ljudi  od vseh bolezni  najbolj boji raka. V primerjavi z boleznimi srca je rak 
v manj primerih vzrok smrti, kljub temu pa ima sloves progresivne usodne bolezni, za katero 
ni zdravila. Srčni infarkt npr. povezujemo s starostjo in  naravnim življenjskim zaključkom, v 
primeru, da za kapjo umre človek srednjih let, pa se hitro najde »racionalna« razlaga, da je 
bila kap posledica nepravilne prehrane, premalo športne aktivnosti in stresa. Rak pa se ljudem 
zdi nepredvidljiv, izbruhne naenkrat in se potem kot tujek lahko hitro in nekontrolirano razširi 
po organih (Cairns 1978: 2). 
V današnji družbi vlada kult zdravja. Ker naj bi bili ljudje odgovorni za svoje psiho  ̶  fizično 
stanje, se v posameznikih, ki zbolijo za rakom, sproži velik občutek krivde. Zdravje je v 
sodobnem svetu oglaševana zapoved, zato postanejo bolezni lahko tudi moralni problem. To 
pa povzroči, da ljudje z rakom za izbruh bolezni krivijo sami sebe, pa čeprav za to ni razloga, 
ali pa se pretvarjajo, da so bolj zdravi, kot so v resnici, ker se bojijo obsojanja okolice 
(Gorenc 2007: 124). 
Ule (2003: 67 ̶ 68) pravi, da bolezen vedno terja premislek o vzroku nastanka, ki ne zajema 
samo fizioloških, t.j. telesnih značilnosti obolelega, temveč tudi vprašanja o psihosomatskih in 
drugih vzrokih bolezni, ki jih ne moremo zožiti le na viruse, bakterije in genetsko 
determiniranost. Bolniki z rakom si pogosto postavljajo temeljna bivanjska vprašanja o smislu 
svoje bolezni: ''Zakaj ravno jaz?'', ''Zakaj sedaj?'', ''Zakaj prav ta organ?''. Odgovori na ta 
vprašanja vodijo tudi v razmislek o družbenih odnosih. 
Ljudje se rakastih bolezni bojijo tudi zaradi številnih predsodkov, ki spremljajo to bolezen, 
kot npr. da je neozdravljiva, da vodi v smrt, da si je zanjo človek sam kriv ... Ko se za bolezen 
začne iskati vzroke samo v napačnem življenjskem slogu obolelega, se s tem ustvarja tudi 
lažen občutek varnosti. Skratka, predsodki, da za rakom zbolijo le osebnostno šibki ljudje, ki 
se pogosto tudi nezdravo prehranjujejo, so fizično neaktivni in zapadajo v različne odvisnosti, 
ni redek pojav. Rak naj bi bil tako nekakšna kazen za grehe posameznika. S tem si večina 
poskuša najti smisel v bolezni, ki ''sama po sebi nima smisla'' (Ramšak 2007: 36 ̶ 37).  
Omenjene predsodke in stereotipe, ki spremljajo obolelost za rakom, ter njihovo škodljivost je 
analizirala Sontag (1978). Za odkritjem bolezni naj bi se skrivalo veliko skrivnosti in vprašanj 
zelo intimne in osebne narave, kot npr.: kaj jo je povzročilo, kako jo (o)zdraviti, kdo je zanjo 
(bolj) dovzeten, kako bi se ji lahko izognili … Dokler znanost ne odgovori na ta vprašanja, 
bodo to bolezen in obolele še naprej spremljali določeni predsodki oziroma »bolezenske 
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metafore«, kot jim pravi avtorica. V knjigi avtorica raziskuje tri kategorije stereotipnih 
metafor: značajske (bolezen naj bi bila pogojena z določenimi značajskimi potezami bolnika), 
moralne (bolezen se razume kot kazen za zgrešene življenjske odločitve obolelega) in 
psihološke (bolezen kot posledica notranjih in zunanjih konfliktov). Toda dejstvo je, da se 
vsaka oseba, ki zboli, pa naj bo to le prehlad ali hujša bolezen, kot je rak, sprašuje o vzrokih 
bolezni. Ker metafore pomagajo človeku razumeti svet, se jim je težko upreti. Zavedati pa se 
je treba njihovega negativnega vpliva na bolnika, ki se zdravi. Avtorica poziva bralce, da 
gledajo na bolezen kot na bolezen in ne kot na nekakšno obsodbo, stigmo in prekletstvo. Pri 
tem predstavi zgodovino drugih bolezni, kot je tuberkuloza, ki so jo v začetku 20. stoletja 
povezovali z boemskim življenjem in umetniki. Te laične razlage so bile zavržene, ko so 
odkrili resnične fizične povzročitelje bolezni in razvili zdravljenje z antibiotiki. Tako naj bi 
bilo v prihodnosti tudi z boleznijo, kot je rak.  
O uporabljanju metafor govori tudi Ramšak (2009: 51): ''Če je v družbi kaj podobno raku ali 
spominja na katero koli drugo bolezen, je gnusno in grdo ter nesprejemljivo. V preteklosti so 
bile take predstave vezane predvsem na epidemije, na bolezni kot kolektivne nesreče. V 
zadnjih dveh stoletjih pa so se kot metafore zla uporabljale bolezni posameznika.''  
Besede, ki jih uporabljamo pri opisovanju raka, ko govorimo o nelogični in nenormalni rasti 
tumorja, asociirajo na katastrofo. Rak je torej bolezen, ki ima svojo (negativno) energijo, ki jo 
ne moremo nadzorovati (op.cit.). 
Rak je ena izmed najtežjih diagnoz. Tudi druge bolezni ubijajo, so boleče in ponižujoče, 
njihovo zdravljenje ima lahko težke stranske učinke, vendar je malo takih, ki ljudi napolnijo z 
občutki neizrekljivega strahu. HIV in AIDS sta prav tako pridobila moč intenzivne kulturne 
tesnobe, obe bolezni sta postali simbol kontaminacije sodobne družbe s promiskuitetnimi 
vrednotami zloglasnih šestdesetih let prejšnjega stoletja, predstavljeni sta kot božja kazen in 
(zaslužena) bedna usoda (spolnih) nekonformistov. Poleg HIV-a in AIDS-a je tudi rak 
bolezen, o kateri si mnogi ne upajo niti razmišljati (Stacey 1997: 72). 
Moč groze, povezane z rakom, je deloma posledica asociacij s smrtjo. Diagnozo se namreč 
doživlja kot smrtno obsodbo. Ko je diagnoza postavljena, postane smrt del življenja, stalni 
spremljevalec, nova gotovost. Kemoterapija in radioterapija sprožata nadaljnje občutke 
strahu. Bruhanje, izpadanje las, opekline … so za bolnika telesna znamenja minljivosti, ki 
prihaja. Dvom v smiselnost »zastrupljanja« s kemoterapijo in to brez garancije ozdravitve, 
bolnemu podaljšuje bolezensko agonijo. Zakaj bi se podvrgli sevanju, ki ga naš kolektivni 
spomin povezuje z uničenjem (op.cit.)? 
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Medicinska stroka ne lajša samo bolečin in odpravlja prizadetosti, ampak ustvarja tudi nove, 
kar je trdil tudi Ivan Illich, ko je izrekel svojo misel, da je medicina v modernih družbah 
ustvarila številne bolezni in jo zato imenuje ''eno največjih epidemij našega časa'' (Zaviršek 
2000: 29). 
Stacey ( 1997: 66 ̶ 67 ) omenja, da se o raku velikokrat govori posredno s pomočjo 
evfemizmov z namenom, da bi bilo govorcu in poslušalcu prijetneje. V avtoričinem primeru 
se je medicinsko osebje že pri predajanju informacij o diagnozi (rak na dojki) posluževalo 
olepševanj. Njihova nezmožnost, da bi pred pacientko izgovorili besedo rak, je prinesla 
občutek zadrege, kar je dodalo sram že tako intenzivnim čustvom, povezanim s to življenjsko 
nevarno boleznijo.  
Uporabljanje metafor pri razlaganju bolezni bolniku pa je po drugi strani celo priporočljivo, 
če zdravnik meni, da preveč strokovne razlage pacient ne bo razumel ali resnice o bolezni ne 
bi prenesel. Zdravniška doktrina namreč sledi dobrobiti pacienta, zato diagnoza ne sme 
negativno vplivati na bolnikovo duševno ravnovesje. Razlika med strokovnim in laičnim 
razumevanjem bolezni je predvsem v razlagi. Bolnik si bolezen lažje predstavlja s pomočjo 
izkušenj v vsakdanjem življenju, zdravnikova strokovna razlaga pa je velikokrat preveč 
abstraktna. Res pa je tudi: če svoje diagnoze osebe ne bodo razumele, bodo velikokrat manj 
motivirane za postavljanje vprašanj (Ramšak 2009: 57). 
Medicinske diagnoze je mogoče uvrstiti v skupno kategorijo zavračanja. Socialno okolje 
lahko s svojim ravnanjem povzroči, da se ljudje z rakom začnejo počutiti drugačne  
(Zaviršek 2000: 102). Antropolog Robert Murphy, profesor iz Univerze Columbia v New 
Yorku, je imel tumor v hrbtenici, ki se je čez leta razvil v tetraplegijo. Kako so ga ljudje začeli 
doživljati in kako se je tudi sam spremenil, opiše tako: ''Ni šlo le za to, da so se ljudje začeli 
do mene drugače obnašati, kakor so se, tudi jaz sem se začel čutiti drugačnega. Spremenil sem 
se v svoji zavesti, v svoji samopodobi in v temeljnih pogojih svojega obstajanja'' (op.cit.: 16). 
V Veliki Britaniji zboli za rakom vsak tretji prebivalec. Neizogibno je, da bomo vsi v nekem 
življenjskem trenutku prišli v stik s to boleznijo, vendar ta okoliščina ne zmanjšuje naših 
strahov in tesnobnosti. Imeti raka pomeni živeti v svetu, ki je namenjen redkim nesrečnim. Za 
osebo z diagnozo raka se kultura, nekoč nasičena z informacijami o tem, kako se izogniti 
rakotvornim vplivom, spremeni v takšno, ki bolezni niti ne more imenovati. Povsod beremo o 
vse večji razširjenosti raka in smo že presenečeni, če se z njim ne srečamo. Prisoten je v 
vsakdanji kulturi, človek z rakom pa se ne glede na to spoprijema z osupljivo tišino, ki ga 
opominja, da je vstopil v stigmatizirani prostor. Toda ta osupljiva tišina ni take vrste, da bi 
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zagotavljala odsotnost vira tesnobe, temveč potrjuje njegovo prisotnost ( Stacey, 1997: 70).  
 
3.1. STIGMA 
Družba pogosto sprejema drugačnost kot nekaj motečega in negativnega ter vse, kar 
predstavlja odmik od njenih konstruktov oziroma utečenih socialnih odnosov, stigmatizira. 
Stopnja stigmatizacije se povečuje glede nezaželenosti razlik v praviloma zaprti družbeni 
skupini. Namesto, da bi bili tolerantni do osebnih in družbenih razlik, se običajno nanje 
odzivamo nestrpno in s tem ustvarjamo stigme (Zaviršek et al. 2000: 21). 
Goffman (1963: 13) razlikuje tri vrste stigem: 
• telesne (deformacija telesa); 
• značajske (neodločnost, nebrzdane in nenaravne strasti, nevarna prepričanja, 
nepoštenost, ki jih povezujemo z duševno boleznijo, zaporno kaznijo, odvisnostjo, 
alkoholizmom, istospolno usmerjenostjo, brezposelnostjo, poskusi samomora in 
radikalnim političnim obnašanjem); 
• rasne, nacionalne in verske (pri teh lahko pride do prenosa stigme iz roda v rod in 
prizadene vse člane družine v enaki meri).  
''Stigmatizacija pomeni zaznamovanost, negativno ocenjevanje nekoga v družbeni skupini. 
[…] Pri tem stigma pokoplje celovitost človeka in tiste vidike njegove identitete, ki so onkraj 
bolezni'' (White 2006: 49 ̶ 50, 123, 203, 204 ̶ 205 v Ramšak 2007: 36).  
Nekoč se je ljudi določenih skupin izogibalo in izganjalo (npr. kriminalce, prostitutke, 
duševne bolnike). S tem se je v družbi ustvaril do njih občutek odpora, gnusa in strahu. Strah 
da stigmi resnost in intenzivnost. Ta lahko izvira tudi iz nepoznavanja (npr. da je rak 
nalezljiv). Sklepamo lahko, da bi izobraževanje oz. ozaveščanje ljudi o raku lahko zmanjšalo 
strah pred neznanim in s tem stigmo obolelih. Od stigmatiziranih ljudi se pričakuje, da bodo 
šibki, odvisni in pasivni. Velikokrat se zato tudi socialno izolirajo. Med socialnim 
izključevanjem in preveliko zaščito pa je težko razvijati in kazati svoje sposobnosti (Ule 
Nastran 1999: 198 ̶ 210). 
Goffman (1963: 74) pravi, da je ''proces učenja stigmatizirane osebe sestavljen iz dveh faz: 
prve, ki se prilagodi zornemu kotu normalnih oseb, in druge, v kateri se sama zaveda svoje 
izločenosti oziroma diskvalificiranosti. Predvidoma je naslednja faza sestavljena iz tega, da se 
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uči obvladovati način, kako drugi obravnavajo takšno osebo, za kakršno se v njihovih očeh 
lahko izkaže ona sama.''  
Stigmo ustvarja tudi morebitno prikrivanje diagnoze osebi, ki zboli za rakom s strani svojcev, 
kljub temu da večinoma ta odločitev izhaja iz skrbi za osebo z boleznijo in željo po 
ozdravitvi. Najpogostejši razlogi za prikrivanje diagnoze so: 
• svojci ne želijo dodatno obremenjevati osebe z rakom; 
• novico o hudi bolezni želijo povedati postopoma; 
• nekateri svojci razumejo razkritje diagnoze kot opustitev upanja in možnosti 
ozdravitve; 
• nekateri svojci se bojijo, da bo pogovor o bolezni poslabšal stanje osebe z boleznijo 
(Gosenca et.al., 2016: 117). 
  
3.2  HENDIKEP 
Rak ljudi hendikepira. Hendikep pa moramo razumeti na dva načina. Na eni strani označuje 
vidno in nevidno poškodovanost (gibalno, senzorno in kognitivno ter težave z duševnim 
zdravjem), na drugi strani pa je družbeno konstituiran. Hendikep je kulturna travma, ki se 
prenaša z govorom. Torej ni samo dejanska poškodba sama po sebi, kot npr. pomanjkanje 
uda, poškodba dela telesa, ampak je ''družbeno ustvarjena invalidnost, ki izključuje''. 
Poškodovanost zaradi bolezni je izkušnja, ki jo doživi posameznik, hendikep ali prizadetost 
pa je oblika zatiranja, ki je konstruirana in se spreminja. Pogovor o raku običajno rani, zato 
ljudje o njem ne govorijo radi. Rak je sinonim za strah, žalost, trpljenje, smrt, nesrečo, 
pomilovanje, ranljivost, nemoč, bolečino, idr, (Zaviršek 2000: 7 ̶ 19). 
Kroflič (2018: 103) piše o ugotovitvi, do katere je prišel Canguilhem (1987), ki pravi, da:  
''… oviranost […] ne izvira iz anomaličnega medicinskega stanja, ampak iz dejstva, da je 
družbeno okolje oblikovano predvsem za zdrave osebe z značilnim razvojem.'' Slednje je 
potrdil tudi G. Fulcher (1989), ki (predvsem v medicinskem diskurzu) prepozna povezavo 
med poškodbo in nezmožnostjo. Nezmožnosti pripiše značilnost notranje, objektivne lastnosti 
osebe, ponudi pa tudi predpostavko, da imajo samo zdravniki oziroma drugi specialisti 
kompetence za odločanje o tem, kaj je dobro za osebo s posebnimi potrebami. Skrb za osebe s 
hendikepom postane tako paternalistična in zatiralska, razlog za to pa je po Guggenbuhl-
Craigu (1997) pomanjkljivo zavedanje nevarnosti senčne strani po-moči, to je, da z njo 
pogosto soustvarjamo potrebo po pomoči hendikepirane osebe (op.cit.). 
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Ljudje, ki zbolijo za rakom, lahko hitro postanejo odvisni od pomoči drugih, četudi jih sama 
bolezen še ne sili v to. Prevzamejo vlogo bolnika in jo poosebijo, prepustijo se občutku, da ne 
zmorejo več vplivati na potek življenja, in občutijo nemoč (Babič 2000: 29). 
Ljudje se ob bolezni raka počutijo nebogljene, nemočne in se velikokrat vdajo v usodo. 
Počutijo se kot žrtve, ker se ne morejo spoprijeti s stiskami, ki jih je prinesla bolezen. 
Namesto, da bi sami delovali in nadzirali svoje življenje, drugi upravljajo z njim (Ahčin 1989: 
25). 
Rak je praviloma izjemno boleča izkušnja, ki pa jo nekateri ljudje razumejo kot svarilo, da se 
okrepijo in postanejo bolj osredotočeni na pomembne življenjske stvari. O izkušnji bolezni 
pripovedujejo in jo doživljajo kot priložnost za duhovno rast, kot ''spremembo na bolje''. 
Ločiti moramo posledice bolezni in bolezen samo. S predpostavljanjem, da je rak 
neozdravljiva bolezen in je zaradi tega potrebno osebo zaščititi, ustvarjamo nov hendikep. 
Nepravilen odnos lahko prepreči samostojno življenje, kakršnega si oboleli želi. Tako npr. 
skušajo nekatere mlade, ki so preboleli raka, ljudje iz njihovega okolja pretirano varovati, so 
do njih manj zahtevni in od njih manj pričakujejo. Zaradi tega so ti manj vztrajni in aktivni pri 
spopadanju z boleznijo. Pri izgradnji njihove pozitivne samopodobe jim je v pomoč podpora, 
ki jo dobijo. Samozavestno in brez sramu morajo pričakovati razumevanje in sodelovanje od 
drugih še zlasti zato, ker se težje spopadajo s stresnimi situacijami, zaradi katerih potrebujejo 
tudi več razbremenitev. Starši se že v bolnišnici učijo podpirati svoje otroke pri varnem 
tveganju in hkrati upoštevati novonastale spremembe ob bolezni. Pri tem lahko vidijo  
priložnosti, ki jih njihovi otroci dejansko imajo (Babič 2005: 12). 
Mladi, ki so raka preboleli, so poleg izkušnje bolezni bogatejši tudi za izkušnje v odnosih, ki 
so jim pomagale ali jih ovirale pri njihovih življenjskih nalogah po tem, ko so prejeli težko  
diagnozo. Težave v šoli, družini in socialnih aktivnostih, ki spremljajo rakavo bolezen, bodo 
na mladostnika zelo vplivale (Lansky et al 1985, v Babič 2007). 
Temu lahko sledijo še težave pri učenju in pridobivanju poklicnih spretnosti ter zaposlitvi, kar 
pa je za mlade, ki so preboleli raka, lahko usodno. Poleg tega, da je zaposlitev vir dohodka in 
sredstvo za preživetje, je urejen družbeni status za bolnike tudi dokaz, da so ozdraveli, hkrati 
pa vpliva na njihovo nadaljnje zdravstveno stanje. Z aktivnostmi v okviru zaposlitve se gradi 
tudi pozitivna naravnanost bolnika, ki je definirano tako: ''Zdravje ni samo odsotnost slabega 
počutja in bolezni, temveč je stanje telesnega, duševnega in socialnega blagostanja'' (Dolgin et 
al. 1999 v Babič 2007). 
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Sodelovanje zdravstvenih in drugih strokovnih služb, staršev in učiteljev pri podpori otroka 
po zdravljenju raka ima daljnosežne posledice na njegov nivo izobrazbe, izbiro poklica in 
zaposlitev. Pomembno je, da celotna družba ve čim več o raku in njegovih vplivih (Babič 
2005: 13). 
Velikokrat se zgodi, da imajo ljudje, ki so preboleli raka, težave pri iskanju ustrezne 
zaposlitve tudi kasneje na delovnih mestih. Poleg tega, da je zaposlitev vir dohodka in 
sredstvo preživetja, je tudi dokaz uspešne rehabilitacije bolnika in hkrati vpliva na njegovo 
nadaljnje zdravstveno stanje. Hofmann (1992 v Burger 1999: 62) pravi, da vsak četrti 
posameznik, ki je prebolel raka, doživi diskriminacijo v zaposlovanju. Tudi McCalla (1985 v 
op.cit.) opisuje rezultate študije, ki so pokazali, da 40% mladih, ki so v otroštvu preboleli 
raka, doživi zaradi tega diskriminacijo pri zaposlovanju.  
 
3.3  ZAPOSLOVANJE IN DISKRIMINACIJA  
Ko mladi po zdravljenju raka odrastejo, sprejemajo odgovornosti za svoje življenje. Pri tem  
ima pomembno vlogo zaposlitev. Poklici, za katere se odločajo, so velikokrat povezani z 
izkušnjo bolezni in zdravljenja. Med bolj zaželenimi poklici so: pisarniško delo, pedagoški in 
zdravstveni poklici ter drugi poklici družboslovnih smeri. Toda velikokrat so osebe, ki so v 
otroštvu prebolele raka, manj uspešne pri iskanju zaposlitve tudi zato, ker so pri sebi razvile 
premalo zaupanja v svoje zmožnosti. Tudi vedno večje delovne zahteve in nezaupanje 
delodajalcev do posameznikov, ki so raka preboleli, so razlogi, zakaj težje pridejo do 
zaposlitve. 
Nekateri se zaposlijo v invalidskih podjetjih, to so lahko gospodarske družbe, fizične osebe, 
društva, združenja ali občine. Zaposlitev v takem podjetju na eni strani pomeni priložnost za 
osebe z ovirami, na drugi strani pa je to tudi olajšava in priložnost za podjetje, kar je tudi 
spodbuda za zaposlovanje oseb z ovirami. Leta 2017 je bilo v Sloveniji zaposlenih 11.517 
oseb z ovirami v 141 invalidskih podjetjih. Povprečna plača zaposlenih v takem podjetju je 
tistega leta znašala 1.245,47 evra bruto oz. 840,04 evra neto (Invalidsko podjetje: priložnost 
za invalide, olajšave za podjetje: 17. 9. 2018). 
Zaposlitev v invalidskem podjetju pa ima tudi svoje slabosti. Večinoma gre za delo v delovnih 
enotah podjetja, ki opravljajo le eno fazo delovnega procesa. Naloge so zelo preproste, 
običajno nezahtevne, monotone in utrujajoče. Večinoma so to dela, kjer posebno 
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usposabljanje in privajanje ni potrebno (npr. tekoči trak), delavcem pa ne omogoča razvoja in 
napredovanja, kar ima nanje negativen vpliv in jih demotivira (Škulj 2007: 16). 
Nekateri med njimi se zaradi varnosti zatečejo v invalidsko upokojitev, nekaj je tudi takih, ki 
so že bili zaposleni, pa niso prenesli naporov in pritiskov na delovnem mestu ali pa so se celo 
bali, da bi bili odpuščeni. Oseb, ki se zatečejo  v predčasno invalidsko upokojitev, je čedalje 
več. V tem vidijo rešitev, da ne bodo ostali brez sredstev za preživetje. K temu jih spodbujajo 
tudi drugi (družina, delodajalci), vendar pa zaradi neugodnega materialnega položaja, ki ga 
prinaša invalidska upokojitev, potrebujejo pomoč in podporo staršev ali širše družine, saj so 
invalidske pokojnine prenizke za dostojno življenje (kar okoli 3600 prejemnikov invalidske 
pokojnine prejema manj kot 300 evrov). Ob tem pa ne gre pozabiti, da so mesečni stroški 
osebe z oviro večinoma višji od stroškov oseb brez ovir (Žibret, 2020). Tako pride do ene od 
dveh situacij, in sicer: ali so se prisiljeni preseliti nazaj k staršem ali pa postajajo vedno bolj 
revni. Ker so v povprečju mladi, imajo pred sabo še vse življenje. Vendar jih bo njihova 
dolgotrajna finančna odvisnost od drugih najverjetneje prikrajšala za izkušnjo samostojnega 
družinskega življenja (Zaviršek 2000).  
Ljudje s takšno ali drugačno oviro se med seboj močno razlikujejo glede delovnih 
sposobnosti: nekateri ne morejo opravljati nobenega dela, drugi lahko opravljajo lažja in 
ponavljajoča se dela, manjšina pa bi se lahko zaposlila. Za veliko ljudi sploh ne vemo, kaj 
zmorejo, saj jih nihče ne spodbuja k samostojnosti. Tisti, ki bi se želeli zaposliti, pa se soočajo 
z dilemo, saj jim status invalida predstavlja varnost, ki je niso pripravljeni izgubiti (Zaviršek 
2018: 155). 
Osebe, ki so ocenjene kot premalo produktivne, izgubljajo mesto na področju plačane 
zaposlitve: ''Gre za birokratsko ocenjevanje tega, kdo je upravičen do socialnih bonitet in kdo 
ne. V procesih ekonomske globalizacije se zmanjšujejo socialne bonitete tistim 
posameznikom, ki se zdijo ''birokratsko neupravičeni'', da bi dobili socialno podporo, obenem 
pa postaja ideja, da je nekdo normativno sposoben in drugi ne, vse bolj restriktivno 
normativna'' (Zaviršek 2000: 31). 
V praksi pa je pogosto tako, da so ljudje po preboleli bolezni namesto pravičnega odnosa na 
delovnem mestu in zaposlovanja brez diskriminacije, deležni zavračanja in strahu. Na 
zmožnost spoprijemanja z obremenitvami vplivata tako telesna kot psihična kondicija, ki pa 
se glede na vsakega posameznika zelo razlikuje, zato je sodelovanje in upoštevanje te 
različnosti nujno. Poleg brezposelnosti, prevelikih obremenitev na delovnem mestu, socialno 
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podporo in invalidsko upokojitvijo, pogosto potrebujejo še druge možnosti, med katerimi bi 
se lahko odločali. ''Taka usmeritev pa pomeni, da moramo skreniti iz lažje poti; biti moramo 
pripravljeni na izziv; hoteti moramo pomagati osvoboditi druge; imeti moramo željo po 
polnem sodelovanju; hoteti moramo dajati sebe in svoje znanje ter sposobnosti. Vsi se 
moramo naučiti, kako biti resnično radodarni, kako dati vse, kar imamo, ne da bi pričakovali 
kaj v zameno, ter pri tem iskati načine, kako lahko tudi oni nam kaj dajo'' (Brandon 1992: 16). 
Pravičen odnos do oseb z oviro (naj bo ta prirojena ali posledica bolezni, kot je rak) na 




4.1  ZAKONODAJA MED TEORIJO IN PRAKSO 
''Avtorji, ki se ukvarjajo z raziskovanjem položaja oseb z ovirami (Russel 2002, Parker Harris 
et al. 2014, Goodley 2013, Barnes 2012), kot pomemben ukrep za doseganje večje pravičnosti 
in preseganja revščine poudarjajo pravico do dela in antidiskriminatorno zakonodajo. Parker 
Harris in soavtorji (2014) pa opozarjajo, da se težave, kot so stigma, diskriminacija v 
postopkih zaposlovanja in druge oblike diskriminacije oseb z ovirami na delu, kljub taki 
zakonodaji še vedno pojavljajo. Zato samo ustrezna zakonodaja ni dovolj, da bi odpravili vse 
omejitve, s katerimi se pri iskanju zaposlitve in pri zaposlovanju srečujejo osebe z ovirami. 
Pri preučevanju ukrepov, ki so namenjeni izboljšanju položaja oseb z ovirami, je zato 
potrebna analiza na več ravneh: 
• Na splošni ravni (makroraven) je treba upoštevati zakonodajni okvir in različna 
priporočila.  
• Na izvedbeni ravni (mezoraven) je treba pregledati uvedbo teh ukrepov v prakso 
(priložnosti in ovire).  
• Preučiti je nujno, kako se ti ukrepi kažejo v vsakdanjem (delovnem) življenju ljudi z 
ovirami (mikroraven) in kako izboljšati njihov položaj'' (Rihter 2016: 138). 
 
4.2  NAJPOMEMBNJEŠI DOKUMENTI 
Leta 2002 je Slovenija sprejela Zakon o invalidskih organizacijah. Njihov namen je 
''prostovoljno in neodvisno združevanje interesno povezanih invalidov in njihovih zakonitih 
zastopnikov, da ugotavljajo, zagovarjajo in zadovoljujejo posebne potrebe invalidov ter 
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zastopajo interese invalidov'' (Zakon o invalidskih organizacijah, 2002). Njihove naloge so:  
- ugotavljanje interesov in zagovarjanje potreb oseb z ovirami na vseh področjih, ki zadevajo 
življenje oseb z ovirami, prispevajo k osveščanju javnosti in vplivajo na spremembe v prid 
oseb z ovirami; 
- načrtovanje, organiziranje in izvajanje programov, ki omogočajo aktivnejše sodelovanje, 
odstranjevanje ovir in bolj neodvisno življenje, to je: usposabljanje za aktivno življenje in 
delo, prevozi, oskrba s tehničnimi pripomočki, osebna asistenca, nega, fizična pomoč, dnevni 
centri, klubi, programi za otroke in mladostnike s posebnimi potrebami, programi za starše in 
svojce, tolmačenje in spremljanje, programi za ohranjanje zdravja in drugi rehabilitacijski 
programi, informativna, založniška in kulturna dejavnost, rekreacija, šport, idr.;  
- sodelovanje pri preprečevanju in odpravljanju fizičnih in socialnih ovir v okolju; 
- nudenje pomoči pri uveljavljanju potreb oseb z ovirami (zdravje, rehabilitacija, vzgoja, 
izobraževanje, usposabljanje, zaposlovanje, bivanje, socialna varnost, kultura, šport in 
rekreacija); 
- preprečevanje in blaženje socialnih ter psihičnih posledic življenja z oviro; 
- usposabljanje oseb z ovirami za samopomoč in svojce ter prostovoljce za življenje in delo z 
osebami z ovirami; 
- razvijanje socialnih spretnosti oseb z ovirami in njihove informiranosti na različnih 
področjih življenja; 
- vzpodbujanje aktivnosti pristojnih organov in organizacij za čimbolj uspešno reševanje 
vprašanj oseb z ovirami; 
- sodelovanje pri oblikovanju državnih ukrepov in predlaganje predpisov in ukrepov; 
- predstavljanje, varovanje in uveljavljanje pravic in interesov oseb z ovirami na državni in 
lokalni ravni; 
- zagotavljanje zagovorništva, ustvarjanje možnosti razvijanja samopomoči in dobrodelnosti; 
- povezovanje z drugimi invalidskimi organizacijami doma in v tujini (op.cit.). 
Namen Zakona o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov (2004) je povečati 
zaposljivost, ustvariti pogoje, pod katerimi bi se lahko enakovredno vključili na trg dela, 
odstranjevanje ovir in ustvarjanje enakih možnosti (2. člen). 
K enakopravnemu vključevanju na trg dela pripomore tudi zaposlitvena rehabilitacija, ki je v 
četrtem členu zakona definirana kot: ''Storitve, ki se izvajajo s ciljem, da se invalid usposobi 




Štirinajsti člen Zakona o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov določa merila za 
priznanje pravice do zaposlitvene rehabilitacije, to so: 
• vpliv posledic ovire na posameznika, 
• potreba po zaposlitveni rehabilitaciji kot delu celostne rehabilitacije, 
• možnost zaposljivosti s prilagoditvami oz. z uporabo medicinskih 
pripomočkov/sodobne tehnologije, 
• ocena socialnega in delovnega okolja in 
• druga merila (oblikovana po pravilih stroke). 
Izvajalec storitev zaposlitvene rehabilitacije svetuje, vzpodbuja in motivira ljudi z ovirami k 
aktivni vlogi, pripravi mnenja o ravni delovnih sposobnosti, pomaga osebam pri sprejemanju 
lastne ovire in jih seznanja z možnostmi vključitve na trg dela, pomaga izbirati ustrezne 
poklicne cilje in razvijati socialne spretnosti ter veščine. Pomaga tudi pri iskanju ustreznega 
dela/zaposlitve, analizira konkretno delovno mesto in delovno okolje ter izdela načrt 
prilagoditve ter načrt potrebne opreme in sredstev za delo, usposablja, spremlja in nudi 
strokovno pomoč pri izobraževanju, spremlja osebo z oviro tudi na delovnem mestu po 
zaposlitvi, sproti ocenjuje uspešnost rehabilitacijskega procesa in doseganje delovnih 
rezultatov (15. člen). 
Slovenija je ena od podpisnic Konvencije Združenih narodov o pravicah oseb z ovirami, ki je 
bila napisana leta 2006 (izvirni naslov je United Nations Convention on the Rights of Persons 
with Disabilities, ki pa je v slovenščino nekorektno preveden kot Konvencija združenih 
narodov o pravicah invalidov, na kar je opozorila tudi komisija, zato bom namesto 
prevedenega izvirnega naslova uporabljala korektno pravilnega).  Leta 2018 je komisija ZN 
za človekove pravice oseb z ovirami ocenila implementacijo Konvencije v Sloveniji in 
izpostavila naslednja problematična področja: 
• vztrajanje pri ohranjanju sistema varstveno-delovnih centrov za ljudi, ki niso sposobni 
za samostojno delo in so izločeni iz trga dela; 
• samozaposlenim osebam z ovirami grozi, da izgubijo dohodek; 
• pomanjkanje implementacije kvotnega sistema in odsotnost primerne prilagoditve 
delovnih mest (''Leta 2010 je več kot polovica podjetij raje plačala kazen zaradi 
nespoštovanja kvot, kot da bi zaposlila osebo z ovirami'' (Zaviršek, Gorenc 2010 v 




Zaradi omenjenih problematičnih področij je Komisija Združenih narodov Sloveniji 
priporočila določene ukrepe, in sicer: 
1. Narediti vse, kar bi pripomoglo k vključujočemu trgu dela, dostopnemu tudi osebam z 
ovirami. 
2. Spodbujati delodajalce, da zagotovijo primerne prilagoditve, predvsem za osebe z 
intelektualno oviro. 
3. Zagotoviti primerne dohodke, vključno z invalidskimi pokojninami za samozaposlene 
hendikepirane. 
4. Zagotoviti enake pogoje za izpolnitev kvot v javnih službah in na drugih področjih in 
numerično spremljati implementacije izpolnitve kvote ter sprejemati ustrezne ukrepe, 
če ne pride do izpolnitve (op.cit.). 
Kot že omenjeno, pri zaposlovanju še vedno prihaja do diskriminacije oseb, ki so v otroštvu 
prebolele raka, zato je pomemben  leta 2010 sprejet Zakon o izenačevanju možnosti 
invalidov, katerega namen je preprečevati in odpravljati vsakršne diskriminacije, ki temeljijo 
na ovirah, zagotoviti enake možnosti, spoštovati in sprejemati različnost, spoštovati in 
zagotavljati človekove pravice ljudi z ovirami in ohranjati njihovo dostojanstvo.  
V tretjem členu zakona je posredna ali neposredna diskriminacija zaradi invalidnosti 
definirana kot: ''Vsako razlikovanje, izključevanje ali omejevanje zaradi invalidnosti, katerega 
namen ali posledica je zmanjšanje ali izničevanje enakopravnega priznavanja, uživanja ali 
uresničevanja vseh pravic in obveznosti na vseh ključnih področjih življenja. Neposredna 
diskriminacija na podlagi invalidnosti obstaja, če je bil, je ali bi lahko bil invalid zaradi 
invalidnosti v enakih ali podobnih situacijah obravnavan manj ugodno kot kdo drug. Posredna 
diskriminacija na podlagi invalidnosti pa obstaja, kadar je bil, je ali bi lahko bil invalid zaradi 
navidezno nevtralnega predpisa, merila ali prakse v enakih ali podobnih situacijah v manj 
ugodnem položaju kot kdo drug, razen če te določbe, merila ali ravnanja objektivno 
upravičujejo zakonit cilj in če so sredstva za dosego tega cilja ustrezna in potrebna''.  
O pomembni pravici, do katere so upravičeni vsi, ki so v obdobju do petnajstega leta zboleli 
za rakom, govori 138. člen  Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju (2012), ki 
določa osebne okoliščine, na podlagi katerih se zavarovalni dobi, ki so jo zavarovanci prebili 
v delovnem razmerju in so bili v njem obvezno zavarovani, za pridobitev in odmero pravic 
prišteje ena četrtina dobe dejanskega zavarovanja.  
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Posredno se na prepoved diskriminacije pri zaposlovanju veže tudi 28. člen Zakona o 
delovnih razmerjih (2013), kjer piše: ''Zaradi ugotovitve kandidatove zdravstvene zmožnosti 
za opravljanje dela delodajalec na svoje stroške napoti kandidata na predhodni zdravstveni 
pregled v skladu s predpisi o varnosti in zdravju pri delu.'' Preizkus znanja oz. sposobnosti 
kandidata in zdravstveni pregled pa se ne smejo nanašati na okoliščine, ki niso neposredno 
vezane na delovno mesto, za katerega se pogodba podpisuje. Kar pa naj bi pomenilo, da samo 
dejstvo, da je nekdo prebolel raka, ne sme biti razlog, zakaj nekdo ne dobi zaposlitve. V 
primeru dvomov o kandidatovi sposobnosti pa se slednjega napoti na pregled, ki lahko dvome 
utemelji ali pa ne.  
Z januarjem 2019 je v veljavo stopil Zakon o socialnem vključevanju invalidov, ki ''ureja 
pravice in postopke pridobitve statusa invalida ali invalidke osebam s trajnimi prirojenimi ali 
pridobljenimi okvarami, ki se zaradi invalidnosti ne morejo socializirati brez nudenja storitev 
socialnega vključevanja in ne morejo samostojno opravljati večine ali vseh življenjskih potreb 
ter si zagotavljati sredstev za preživljanje, pravico do denarnih prejemkov in možnosti, ki jim 
jih zagotavlja država za njihovo enakovredno vključevanje v družbo'' (1. člen). 
V tretjem členu so našteti pogoji za pridobitev statusa invalida, in sicer: 
• zmerna, težja ali težka motnja v duševnem razvoju; 
• težje oblike avtističnih motenj, ki onemogočajo samostojno življenje in pridobivanje 
sredstev za preživljanje; 
• gluhoto in slepoto z najmanj petdeset odstotno izgubo sluha in slepoto oz. 
slabovidnost od 1. do 5. kategorije;  
• zmerna do huda možganska poškodba/okvara; 
• najtežja gibalna ovira, ki onemogoča, da bi se oseba sama vključevala v družbo in si 
zagotavljala socialno varnost.  
Za pridobitev statusa invalida mora ovira nastati pred polnoletnostjo ali do dopolnjenega 
šestindvajsetega leta starosti, če se oseba še šola. Osebe z zmerno do hudo možgansko 
poškodbo ali okvaro, osebe z avtizmom in osebe z gluhoto ali/in slepoto lahko pridobijo status 
invalida tudi kasneje, vendar pred prvo zaposlitvijo oz. če iz zavarovanja ne pridobijo nobenih 
pravic (op.cit.). 
Osebe, ki se spopadajo s posledicami zdravljenja raka v otroštvu, so lahko upravičene tudi do 
osebne asistence, če: 
- zaradi ovire potrebuje pomoč pri opravljanju aktivnosti, ki so vezane na samostojno osebno 
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in družinsko življenje, vključevanje v okolje, izobraževanje in zaposlitev; 
- ima stalno prebivališče v Republiki Sloveniji; 
- ima 18 do 65 let; 
- živi ali bi želela živeti v samostojnem ali skupnem gospodinjstvu zunaj celodnevne 
institucionalne oskrbe; 
- potrebuje pomoč najmanj 30 ur tedensko (Zakon o osebni asistenci, 2017: 6. člen). 
''Osebna asistenca po tem zakonu je pomoč uporabniku pri vseh tistih opravilih in dejavnostih, 
ki jih uporabnik ne more izvajati sam zaradi vrste in stopnje invalidnosti, a jih vsakodnevno 
potrebuje doma in izven doma, da lahko živi neodvisno, aktivno in je enakopravno vključen v 
družbo'' (op.cit.). 
Zaviršek in Pečarič (2019) pravita, da je Zakon o osebni asistenci velika preusmeritev od 
''skrbi za nezmožne in varovanja nesposobnih'' k enakosti in enakopravnosti. Omogočil je 
izbiro med življenjem v skupnosti ali v zavodu (če nekdo izbere nekaj, ker drugega ne pozna 
ali ni na voljo, ne pomeni, da je imel izbiro). ''Uporabniki osebne asistence po svetu 
poudarjajo, da jim ta daje bistveno več dostojanstva in svobode, kot bi ju imeli, če bi zanje 
skrbeli starši, partner in drugi sorodniki. Družinski člani so v skrbi za svojca pogosto preveč 
pokroviteljski, nekatere družine svoje člane tudi zlorabljajo. Zato centri za neodvisno življenje 
praviloma nimajo zaposlenih družinskih članov, ampak ljudi zunaj kroga družine'' (op.cit.). 
 
4.3  PREGLED SOCIALNIH POMOČI 
1. Denarno socialno pomoč lahko uveljavijo osebe brez prihodkov in premoženja, ki bi 
omogočalo preživetje, hkrati si ne morejo zagotoviti preživetja sami z delom, ki pa ga 
aktivno iščejo (kot brezposelna oseba prijavljena na Zavodu za zaposlovanje).  
Informativna višina denarne socialne pomoči v letu 2019 od 1. 8. 2019 (cenzus): 
STATUS  ZNESEK € 
Prva odrasla oseba ali samska oseba ali odrasla oseba, ki je v institucionalnem 
varstvu. 
 402,18 
Prva odrasla oseba ali samska oseba, ki je delovno aktivna v obsegu od 60 do 128 




Prva odrasla oseba oziroma samska oseba, ki je delovno aktivna v obsegu več kot 
128 ur na mesec. 
 607,29 
Samska oseba med dopolnjenim 18. in dopolnjenim 26. letom starosti, prijavljena 
pri zavodu za zaposlovanje v evidenci brezposelnih oseb oziroma v evidenci 
iskalcev zaposlitve, ki ima prijavljeno stalno prebivališče na istem naslovu kot 
starši ali dejansko prebiva z njimi ter imajo starši dovolj lastnih sredstev za 
preživljanje. 
 281,53 
Samska oseba, ki je trajno nezaposljiva ali trajno nezmožna za delo ali je starejša 
od 63 let (ženska) oziroma 65 let (moški), ki ima prijavljeno stalno ali začasno 
prebivališče na istem naslovu kot osebe, ki niso družinski člani po tem zakonu in 
imajo dovolj lastnih sredstev za preživljanje, oziroma dejansko prebiva z njimi. 
 305,66 
Vsaka naslednja odrasla oseba.  229,24 
Vsaka naslednja odrasla oseba, ki je delovno aktivna v obsegu več kot 128 ur na 
mesec. 
 333,81 
Vsaka naslednja odrasla oseba, ki je delovno aktivna v obsegu od 60 do 128 ur na 
mesec. 
 281,53 
Otrok osebe, ki uveljavlja denarno socialno pomoč, dokler ga je ta dolžna 
preživljati. 
 237,29 
Povišanje denarne socialne pomoči za vsakega otroka v enostarševski družini, 
kadar je drugi od staršev umrl in otrok po njem ne dobiva prejemkov ali je drugi 
od staršev neznan ali kadar otrok po drugem od staršev prejemkov za preživljanje 
dejansko ne prejema. 
 72,39 
 
''Pri dejanskih aktualnih zneskih se upošteva osnovni znesek minimalnega dohodka, ki od     
1. 8. 2019 znaša 402,18 evra'' (Denarna socialna pomoč, b.d.). 
2. Varstveni dodatek je namenjen kritju življenjskih stroškov, ki nastanejo v daljšem 
obdobju (vzdrževanje stanovanja, nadomeščanje pohištva, bele tehnike …). V 
primeru, da je vlagatelj samska oseba, ki ima lastni mesečni dohodek nižji od 591,20 
€, prejme varstveni dodatek v višini razlike med dohodkom in 591,20 €. V primeru 
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družin mora biti višina minimalnega dohodka na družino: 
- manj kot 899,40 € za dvočlansko družino, kjer morata oba člana izpolnjevati pogoje 
za varstveni dodatek; 
- manj kot 714,81 € za dvočlansko družino, kjer le en član izpolnjuje pogoje za 
varstveni dodatek (Varstveni dodatek, b.d.). 
3. Dodatek za pomoč in postrežbo lahko pridobijo osebe, ki ne morejo samostojno 
opravljati vseh ali večine življenjskih potreb. Mednje spadajo: 
- upokojenci s stalnim prebivališčem v Republiki Sloveniji, ki potrebujejo pomoč 
druge osebe pri osnovnih življenjskih potrebah; 
- slepi ali slabovidni, ki so zaposleni oz. opravljajo dejavnost; 
- slepi, ki so zdravstveno zavarovani po drugem zavarovancu ali upokojencu; 
- nepokretni, ki so zaposleni ali opravljajo dejavnosti, primerne svojim delovnim 
zmožnostim. 
''Dodatek za pomoč in postrežbo za najtežje kategorije upravičencev znaša od 1. 7. 
2011 dalje 418,88 €, za opravljanje vseh osnovnih življenjskih potreb 292,11 € in za 
opravljanje večine življenjskih potreb 146,06 € '' (Uskladitev socialnih transferjev – 





5. PSIHOSOCIALNA PODPORA IN POMOČ  
Diagnoza raka v otroštvu hitro prisili k sodelovanju ožje in širše družinske člane  ̶   obolelega 
otroka ali mladostnika, njegove starše, stare starše in druge sorodnike. Narava bolezni in 
intenzivnost zdravljenja povzročijo fizične, socialne in čustvene posledice na otroku, njegovi 
družini in družbi, ki zahtevajo pozornost strokovnih služb.  
Psihosocialna pomoč temelji predvsem na preventivi. Najpogosteje poteka v obliki podpornih 
skupin ali individualnega pogovora. Slednji je namenjen predvsem družinam, ki se težje 
spoprijemajo z boleznijo (anksioznost, jeza, depresija), usmerjen je v komunikacijo o bolezni 
in zdravljenju, o odnosih med družinskimi člani, njihovim potrebam, čustvenim reakcijam, 
idr. (Burger-Lazar 1999: 51).  
Storitve socialnega dela za bolnike z rakom in njihove družine morajo odražati naslednja 
načela:  
1. Socialno delavske intervencije morajo temeljiti na razumevanju značilnosti 
uporabnikove diagnoze in poznavanju načrta zdravljenja ter uporabnikovega 
čustvenega in socialnega stanja.  
2. Dostop do storitev socialne delavke mora biti zagotovljen vsem pacientom in svojcem, 
ne glede na težavnost in zahtevnost okoliščin. 
3. Socialni delavci v onkologiji morajo težiti k nudenju optimalne pomoči uporabniku in 
njegovi družini (Blum et.al. 2001: 53).  
Dostopnost socialnih služb je eden izmed najpomembnejših kriterijev za kakovost skupnostne 
službe. Ta je dostopna, ko: 
• imajo ljudje o njej ustrezne informacije; 
• informacije morajo biti posredovane tako, da lahko do njih pridejo in jih razumejo 
različni uporabniki z raznolikimi oviranostmi; 
• služba mora biti fizično dostopna vsem ljudem; 
• do nje lahko pride večina ljudi brez težav (Zaviršek et.al. 2002: 15).  
Kakovost socialnega dela je odvisna tudi od socialnega delavca ali socialne delavke v 
posameznem primeru. V Globalnih standardih (v Straub Bernasconi 2011: 178) so navedena 
ključna znanja, ki jih mora imeti, to so: 
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• analiziranje in razlaganje socialnega problema ter sposobnost odločanja za 
najučinkovitejše metode dela, ki bodo omogočile lajšanje, reševanje in preprečevanje 
socialnih problemov; 
• omogočanje vključevanja marginaliziranih posameznikov in skupin; 
• individualno, družinsko, skupnostno, organizacijsko-socialno delo in usposabljanje 
ljudi za krepitev svojega lastnega dobrega počutja in za reševanje problemov; 
• prizadevanje za višjo kvaliteto storitev in družbenih razmer; 
• posredovanje po načinu ''fair-play'' in spoštovanje v konfliktih ter zmožnost 
postavljanja meje; 
• zagovorništvo ranljivih posameznikov in skupin; 
• opogumljanje in usposabljanje uporabnic in uporabnikov za angažiranje v svojem 
socialnem okolju; 
• opozarjanje na človekove pravice in njihovo uresničevanje v vsakdanjem življenju; 
• sposobnost aktivno sodelovati v javnih diskurzih o socialnih problemih; 
• raziskovanje v skladu z znanstvenimi normami. 
Najpomembnejša naloga onkološkega socialnega delavca ali delavke je prisotnost. Če 
uporabniki ne vedo, da obstaja tovrstna socialna pomoč in kaj jim ponuja, ne morejo dostopati 
do storitev, ki jih potrebujejo in s tem fizično, čustveno in duševno ozdraveti. 
 
5.1  SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVU 
Socialno delo v bolnišnici prispeva natanko tisto, kar medicinska ustanova ne more nuditi.  
Vloga socialnih delavk in delavcev je predvsem vzpostavitev stika z izvornim, domačim 
okoljem in stiki s svojci. Diagnoze in postopke prevajajo v uporabniku razumljiv jezik ter 
sodelavcem v timu sporočajo, kaj oseba zares misli in čuti. Pacientom in pacientkam 
pomagajo pri zagotavljanju dostopnosti do razpoložljivih virov, pri tem pa upoštevajo načela 
solidarnosti, pravičnosti, delujejo skladno z zdravstveno in socialnovarstveno zakonodajo, 
evropskimi direktivami ter temeljnimi človekovimi pravicami (Flaker 2010: 4). 
V strokovnem odnosu mora socialna delavka ali delavec sprejemati uporabnico ali uporabnika 
v vsej njegovi edinstvenosti in drugačnosti. Zagotavljati mu/ji mora enakovredno mesto in 
moč odločanja o tem, kaj je problem, kako doseči cilje in kakšni bodo postopki izvedbe. Pri 




Glede na vlogo socialnega dela, ločimo tri različne modele prakse na določenem področju: 
• primarni,  
• sekundarni in  
• partnerski model.  
Ker socialno delo v zdravstvu podpira primarno dejavnost, ga uvrščamo med sekundarne 
modele. Socialna delavka ali delavec prispeva k celostni obravnavi pacienta tako, da s svojim 
specifičnim znanjem in spretnostmi zagotavlja podporne storitve primarni disciplini. Socialne 
delavke in delavci v zdravstvu so samostojni, vendar imajo kljub temu omejeno moč glede 
vodenja in usmerjanja razvoja strokovnega področja (Eržen 2012: 17).  
Miloševič, Arnold (2001: 90 ̶ 92) pravi, da so: ''Potencialne slabosti socialnega dela kot 
sekundarne discipline v tem, da se mora socialna delavka ali delavec vedno znova potrjevati 
oziroma ji/mu lahko druge stroke jemljejo strokovno kredibilnost s tem, ko jo/ga omejujejo v 
avtonomnosti, minimalizirajo njen/njegov delež, določajo njene/njegove cilje in posegajo v 
njene/njegove okvire delovanja. Pomembno je, da stroke sodelujejo med seboj po načelu 
komplementarnosti in ne po principu superiornosti''.  
Medicina postavi diagnozo ljudem, ki pridejo k njej po pomoč, in glede na to poda odgovore 
v obliki recepta, navodil, priporočil … Socialno delo pa pri spopadanju s situacijo upošteva 
želje posameznika, odzive okolja, razpoložljive vire v skupnosti in druge nepredvidljivosti. 
Rezultat dela je odvisen od sodelovanja med vsemi akterji v zdravstvu (Kvaternik, Grebenc 
2008: 137). 
Pri srečanju z osebo s hendikepom, se morajo tako zdravstveni kot socialni delavci držati 
naslednjih smernic: 
• Vedno govoriti neposredno z osebo in ne z njenim spremljevalcem. 
• Ko pride do težav v komunikaciji, morajo preveriti svoje razumevanje. 
• Dobro je, da imajo pri sebi pisalo in papir, ki jih lahko uporabijo pri komunikaciji, ali 
pa razmislijo o drugih načinih sporazumevanja, ki bi ustrezali sogovorniku.  
• Pripomočki za gibanje in komunikacijo skrbijo za samostojnost in neodvisnost 
uporabnika, zato je potrebno zagotoviti, da jih ima na voljo. 




• Strokovno osebje mora biti čimbolj strokovno usposobljeno za nudenje kvalitetne 
oskrbe osebam z različnimi ovirami (Gosenca et.al. 2016: 62). 
 
5.1.1  VLOGA SOCIALNEGA DELAVCA/SOCIALNE DELAVKE V ONKOLOGIJI 
Socialni delavci/socialne delavke v onkologiji so bili usposobljeni za razumevanje in 
obravnavo družbenih dejavnikov zdravja, vključno s pripravo bolnikov na morebitne izzive, s 
katerimi se lahko srečajo pri usklajevanju, oblikovanju pomena in vprašanjih identitete ob 
zaključku zdravljenja. Zagotavljajo psihosocialno podporo v zvezi z medosebnimi konflikti, 
težavami pri ponovni integraciji in obvladovanju problemov. Zagotavljajo podporo pacientom 
in družinskim članom ter povezujejo preživele z ustreznimi viri, vključno s podpornimi 
skupinami, psihoterapijo in psihološko-izobraževalnimi skupinami. Zato socialni 
delavci/socialne delavke v onkologiji kot člani interdisciplinarnih skupin zasedajo pomembne 
položaje v podpori posameznikom pri prehodu iz aktivnega zdravljenja v normalno življenje 
in pri njihovem soočanju s fizičnimi, kognitivnimi, eksistencialnimi in čustvenimi stresorji. 
Greenblatt in Lee (2018) ugotavljata, da obstaja malo literature na temo socialnega dela in 
identitete posameznika med in po zdravljenju raka, za kar sta poskušala najti možne razlage. 
Prišla sta do zaključka, da je v bolnišnično okolje običajno vgrajen biomedicinski pristop k 
oskrbi bolnikov. Zato se lahko posameznik opredeli le kot ''pacient'' ali ''preživeli'' (ki ni več 
bolnik, ko je zdravljenje končano), slednji pa ni osrednjega pomena za biomedicinske storitve 
v bolnišnici. Druga razlaga izhaja iz posledice pomanjkanja razpoložljivih sredstev, ki so 
posebej namenjena preživetju. Pomembna psihosocialna podpora je v praksi zato udejanjena 
le med aktivnim zdravljenjem raka, saj je to obdobje razumljeno kot krizni čas za bolnike in 
njihove družine. Skratka, opredelitev rakave bolezni in njeno zdravljenje je še vedno 
povezano z biomedicinskim modelom, ki pušča malo prostora za celostno oskrbo.  
 
5.1.2  SOCIALNO DELO NA ONKOLOŠKEM INŠTITUTU V LJUBLJANI 
Ker sem želela izvedeti več o vlogi in delu socialnih delavk na Onkološkem inštitutu v 
Ljubljani, sem se dogovorila za obisk v sosednji stavbi v zadnjem nadstropju, kjer imajo svoje 
prostore tri socialne delavke in ena ''socialna sestra''. ''Socialna sestra'' je po poklicu 
medicinska sestra, ki je zadolžena za medicinsko tehnične pripomočke, pomaga pa tudi 
socialnim delavkam pri svetovanju in zavzemanju za bolnike. Zapis, ki sledi, sestavljajo 
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informacije iz pridobljene dokumentacije in iz pogovora s prisotnima socialnima delavkama 
na Onkološkem inštitutu v Ljubljani, marca 2018. 
Onkološki inštitut v Ljubljani je slovenska zdravstvena ustanova na področju onkologije, ki 
nudi sekundarno in terciarno zdravljenje ter izobraževalno-raziskovalno dejavnost. Njihova 
osnovna vizija je ''ostati vodilni zavod na področju onkologije v Sloveniji in se tudi v 
prihodnje uvrščati med vodilne onkološke centre v Evropi'' (Vizija in cilji, b.d.). 
Za uresničitev te vizije ima inštitut jasne cilje na vseh svojih področjih. Na strokovnem 
področju je npr. cilj ''celostna obravnava onkološkega bolnika ob zagotavljanju skladnega 
razvoja vseh strok v onkologiji, kar omogoča Onkološkemu inštitutu opravljati funkcijo 
celostnega centra na državni ravni'' (op.cit.).  
Na spletni strani so potem našteti cilji še na pedagoškem področju, raziskovalnem področju, 
področju financiranja in prostorske ureditve ter opreme.  
Nikjer na spletni strani nisem zasledila poslanstva in vizije, ki bi bilo nekoliko bolj morda 
usmerjeno v bolnike in njihovo dobrobit ter nudenje podpore na Onkološkem inštitutu. Tudi 
t.i. ''zdravstveno-socialno svetovanje'' na spletni strani nima svojih smernic. Na njihovem 
zavihku najdemo informacije o postopku vključitve zdravstveno-socialnega svetovanja v 
proces zdravljenja in rehabilitacije bolnika, ki se prične na pobudo oz. po naročilu zdravnika 
in medicinske sestre ali na željo bolnika oz. njegovih svojcev. Napisana sta tudi dva kontakta, 
eden za predpis naročilnice za medicinsko tehnični pripomoček, za kar je zadolžena ''socialna 
sestra'', drug kontakt pa je od socialne delavke, katere področje dela je opisano kot: ''Pomoč 
pri reševanju socialnih stisk in problemov bolnikov, ki so posledica maligne bolezni (pomoč 
na domu, domsko varstvo).'' (Onkološki inštitut Ljubljana, b.d.). 
Postopek vključitve socialnih delavk v proces zdravljenja in rehabilitacije poteka tako: na 
oddelkih imajo ''check-liste'', na katere pišejo zdravniki in medicinske sestre, ko/če pri 
bolniku opazijo kakšno socialno stisko ali druge probleme, za katere rešitev iščejo socialne 
delavke. Velikokrat gre za osebno presojo sester, če vidijo, da je bolnik sam ali da ima slabšo 
higieno.  
V Globalni izjavi o etičnih načelih v socialnem delu pod točko 2. 5. piše: ''Socialne delavke in 
delavci ljudi ozaveščajo o njihovih pravicah in jih podpirajo pri dostopanju do teh pravic.'' Na 
Onkološkem inštitutu socialne delavke ozaveščajo in podpirajo večinoma samo uporabnike, s 
katerimi pridejo v stik, torej tiste, ki svoje probleme zaupajo medicinskemu osebju ali pa so 
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po njihovem mnenju ''slabše urejeni''. Pod točko 3. 4. piše, da je naloga socialnih delavk in 
delavcev tudi ozaveščanje delodajalcev, ustvarjalcev politik in širše javnosti o şituacijah in 
praksah, v katerih pride do zatiranja, nepravičnosti in škode zaradi nezadostnih virov in 
politike. ''Check-liste'' sicer olajšajo delo socialnim delavkam, saj jih je glede na število 
postelj na Onkološkem inštitutu premalo, vendar je kljub temu po mojem mnenju to ena od 
nepravičnih praks tako do socialnih delavk kot tudi do pacientov. Socialna delavka bi s 
pomočjo stroke in znanja, ki ga ima, ter pogovorom lažje definirala, kdo potrebuje njeno 
pomoč, pacientom pa bi morala biti dana informacija, da imajo pravico do uporabe socialno-
delavskih storitev in kako lahko do nje dostopajo.  
V smernicah za socialno obravnavo piše, da so ''namenjene sodelavcem v multidisciplinarnem 
timu, ki sodelujejo pri zdravstveni oskrbi bolnika z rakom na Onkološkem inštitutu. Z njimi 
želijo doseči, da bodo vsi udeleženi zdravstveni delavci in sodelavci seznanjeni z načinom 
dela socialne delavke''. Komunikacija med zdravnikom in socialnim delavcem/socialno 
delavko je bistvenega pomena. Njegova/njena vloga v odnosu med pacientom in zdravnikom 
mora biti jasna. Slednji bi moral obveščati socialnega delavca/delavko glede informacij, ki so 
bile pacientu dane. Prisotnost socialnega delavca/delavke v razpravah med zdravnikom in 
pacientom pa omogoča, da vsi udeleženci slišijo, kaj je rečeno glede priporočenega 
zdravljenja in možnih stranskih učinkov, tako fizičnih kot tudi psihosocialnih. To tudi pomaga 
pri identificiranju področij, ki potrebujejo dodatno zdravnikovo razlago, ki bi olajšala 
pacientov postopek odločanja. Prisotnost socialnega delavca/delavke omogoča tudi 
opazovanje interakcije med pacientom in zdravnikom ter pacientom in njegovo družino, kar 
pomaga pri razumevanju, kako so informacije sporočene in prejete. Vključevanje socialnih 
delavcev/delavk v taka srečanja povečuje njihovo verodostojnost kot pomembnih članov 
skupine (Stearns: 2001: 218). 
V smernicah za socialno obravnavo pod storitve kliničnega socialnega delavca štejejo tudi 
spremljanje po odpustu. Iz pogovora s socialnimi delavkami sem razbrala, da tega načeloma 
še ne počnejo, si pa želijo sprememb tudi na tem področju. 
Kot sem že omenila, se protokol obravnave hospitaliziranega bolnika začne s pobudo, ki jo 
odredi zdravnik, nakar telefonsko obvesti socialno delavko. Diplomirana medicinska sestra 
nato izpolni in pošlje Zahtevek za socialno obravnavo v enoto Zdravstveno socialnega 
svetovanja. V primeru, ko pobuda za socialno obravnavo pride od bolnika samega, njegovih 
svojcev ali služb na terenu, mora socialna delavka opraviti posvet z zdravnikom in 
diplomirano medicinsko sestro. Zdravnik je nato tisti, ki odloči o pričetku socialne obravnave.  
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Kot so socialne delavke na Onkološkem inštitutu same povedale, je problem tudi v tem, da se 
jih velikokrat prepozno vključi v celostno obravnavo bolnika, saj zdravniško osebje ne zaupa 
ali verjame njihovemu prispevku v procesu uspešne ozdravitve, čeprav so začele opažati, da 
se zdravniki vedno bolj navajajo na dejstvo, da so socialne delavke tukaj v pomoč in ne 
otežujejo njihovega dela. Pomislila sem tudi na to, da veliko bolnikov najbrž niti ne ve, na 
koga se lahko obrne, ali jih je morda sram o tem razpravljati z zdravniki, ki so zaposleni in jih 
nočejo obremenjevati še s svojimi socialnimi težavami, nekateri morda sploh ne vedo, da so v 
zdravstvu zaposlene tudi socialne delavke. 
Socialne delavke bi si tudi želele, da bi se že ob sprejemu začel urejati odpust iz bolnišnice, še 
posebej v primeru dileme, kje bo bolnik živel. Tako bi imele dovolj časa preučiti vse 
možnosti, jih predstaviti bolniku in svojcem, se z njimi pogovoriti in narediti načrt za 
integracijo v družbo po odpustu iz bolnišnice. Velikokrat se zgodi, da se jih v zdravljenje 
posameznika vključuje v zadnjem trenutku, takrat najdejo neko hitro rešitev, ki pa ni nujno 
najboljša. Problem vidim v tem, da zdravniki odrejajo pobudo za socialno obravnavo. Če bi 
socialne delavke imele več časa in bile na terenu, po sobah, navezovale osebni stik z bolniki, 
bi lahko same definirale problem in začele še pravočasno soustvarjati rešitve. Na tem mestu se 
sprašujem, koliko bolnikov bi si želelo ali potrebovalo socialno-delavsko pomoč, pa je ne 
dobijo, ker ne vedo, na koga naj se obrnejo in kje naj jo iščejo. Na žalost prakse v sklopu 
magistrskega študija nisem opravljala pod mentorstvom socialne delavke, da bi lahko imela 
jasnejšo sliko in da bi dlje časa spremljala ter opazovala potek pomoči bolnikom. Kar sem 
izvedela, so mi zaupale zaposlene socialne delavke. Iz vsega, kar so izpostavile, sklepam, da 
večina težav pri določanju krogotoka delovnih področij socialnih delavcev z osebami, ki so v 
otroštvu prebolele raka izvira iz sistemskih nedorečenosti (nadrejenosti zdravstvenih služb, 
izoliranostjo obravnave bolezni le na medicinsko osebje in bolnika, neusklajen potek 





5.2  SKUPINE ZA SAMOPOMOČ 
''Samopomoč je socialni vzgib v človeku, da skuša sam rešiti svojo stisko ali okrepiti svojo 
socialno klenost za kljubovanje težavam ter da pomaga svojim bližnjim v okviru družine ali 
druge skupine in skupnosti, ker njihovo težavo doživlja tudi kot lastno stisko'' (Ramovš 2003: 
379). 
Pogosto so izraz samopomoč uporabljali v začetkih ženskega gibanja in gibanja za pravice 
oseb z oviro. V obeh primerih se je navezovala na mehanizme (kot npr. skupine za dvig 
zavesti in centre za neodvisno življenje) in na temeljno filozofijo teh gibanj (Riessman, 
Carroll 1995:2). 
Prve skupine za samopomoč, kot jih poznamo danes, so bile skupine anonimnih alkoholikov. 
Njihova temeljna značilnost je anonimnost, kar pomeni zagotavljanje zaupnosti  
(Klemenčič 2015: 17). 
Bistveni cilji skupin za samopomoč so: 
• pridobivanje novih informacij, 
• razvijanje pozitivne samopodobe, 
• pomoč članom pri izražanju čustev, 
• pomoč članom pri sprejemanju sebe in okolice, 
• premagovanje občutka izoliranosti, 
• zmanjševanje socialne izključenosti, 
• povečevanje zmožnosti za samostojno življenje, 
• izboljšanje kvalitete življenja, 
• spodbujanje samopomoči (Zaviršek et.al. 2002: 24). 
Gartner in Reissman (1982 v Bogataj 2004: 73) sta oblikovala enačbo, ki prikazuje povezavo 
med socialno podporo in preprečevanjem disfunkcij:  
 
Verjetnost disfunkcije  =  
𝑠𝑡𝑟𝑒𝑠 + 𝑝𝑜𝑑𝑒𝑑𝑜𝑣𝑎𝑛𝑎 𝑟𝑎𝑛𝑙𝑗𝑖𝑣𝑜𝑠𝑡
𝑠𝑜𝑐𝑖𝑎𝑙𝑛𝑎 𝑝𝑜𝑑𝑝𝑜𝑟𝑎 + 𝑧𝑛𝑎𝑛𝑗𝑒 𝑧𝑎 𝑝𝑟𝑒ž𝑖𝑣𝑒𝑡𝑗𝑒 + 𝑘𝑜𝑚𝑝𝑒𝑡𝑒𝑛𝑐𝑎
 
 
Iz enačbe je razvidno, da sta dve glavni strategiji za preprečevanje disfunkcij zmanjšanje 
stresa in podedovanje ranljivosti na eni strani ter povečanje socialne podpore, znanja za 
preživetje in kompetenc na drugi strani. Glavni faktor, ki prispeva k nastanku disfunkcije, je 
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stres, katerega povzročiteljev ne moremo vedno kontrolirati. Iz tega izhaja, da je dejanska 
rešitev v krepitvi socialne podpore, znanju za preživetje in kompetencah, ki so obenem tudi 
bistvene funkcije skupin za samopomoč (op.cit.).  
Vodilna (ne pa edina) sila za samopomoč je akutna stiska. Želja po preventivni pomoči pri 
krepitvi socialne čvrstosti izhaja iz izkušnje vsakega posameznika, da so težave neprijetne in 
lahko tudi nevarne, zato jih je bolje preprečiti, kakor da do njih pride (Ramovš 2003: 379). 
Glede na zgodovino si mora zatirana skupina sama izboriti svoje pravice (Lamovec 1998: 86). 
Te skupine so v večini primerov v iskanju rešitev za svoje težave osamljene, saj se ostalim, ki 
predstavljajo večino in ne poznajo takih težav, ne zdi vredno ukvarjati s prizadevanjem za 
spremembe, ki bi ''prikrajšanim'' prinesle boljše življenje. Zato so skupine za samopomoč 
pomembne, saj se člani med seboj podpirajo in opolnomočijo za aktivno in vztrajno 
spopadanje za svoje pravice. Posameznik v njih spozna ljudi s podobno izkušnjo in se zaradi 
tega ne počuti več tako osamljenega. Velikokrat je tudi lažje zaupati nekomu, ki se je znašel v 
podobni situaciji, in skupaj iskati rešitev.  
''Skupina daje čustveno oporo, v izmenjavi izkušenj uči konstruktivnega reševanja problemov, 
zmanjšuje občutek stigmatizacije, razvija pozitivno samopodobo, gradi in utrjuje zaupanje 
vase, vzbuja upanje in usmerja v pozitivno mišljenje'' (Bogataj 2004: 161). 
Skupina za samopomoč je pomembna tudi in predvsem pri tako specifični populaciji, kot so 
osebe, ki so v otroštvu prebolele raka. Imenuje se Ustanova Mali vitez.  
 
5.2.1  USTANOVA MALI VITEZ 
Prva ocena psihološke raziskave oseb, ki so v otroštvu preboleli raka, je pokazala, da ima več 
kot 70 % mladih težave na čustvenem področju (Jereb et.al. 1994 v Babič 2005: 21 ̶ 22).  
Bivšim bolnikom so na Onkološkem inštitutu v večini primerov znali pomagati pri njihovih 
poznih fizičnih posledicah zdravljenja. Pojavljalo pa se je vprašanje, kako jim pomagati pri 
čustvenih težavah, ki vplivajo na uveljavljanje v družbi, šoli in službi ter zavirajo njihov 
napredek po bolezni. Tako so prišli na idejo rednih srečanj manjših skupin ljudi, ki so 
preboleli raka. Po enem letu srečanj naj bi sledila desetdnevna rehabilitacija v toplicah. 
Zdravniki iz onkološkega inštituta in klinični psiholog so združili moči, pridružila se jim je še 
višja medicinska sestra, ki je te mladostnike že poznala (iz pogovorov med jemanjem krvi) in 
nastala je ustanova Mali vitez. Danes ta ustanova mladim nudi izlete, rehabilitacijo, regijske 
51 
 
skupine za samopomoč, pomoč pri izobraževanju, pomoč s tehničnimi pripomočki, idr. (Jereb 
2012).  
Glavni razlog za ustanovitev fundacije/ustanove Mali vitez je bil zbiranje sredstev za 
rehabilitacijo v zdraviliščih. Leta 1990 je namreč ZZZS odločil, da osebe po zdravljenju raka 
v otroštvu niso upravičene do nje. Prvotni namen je kmalu prerasel v poslanstvo ozaveščanja 
družbe o tej specifični populaciji s specifičnimi težavami, katerih razlog je tudi družbeno 
nepoznavanje bistvenih vidikov raka. Osebe, ki so v otroštvu prebolele raka, so bile 
povabljene, da se tudi same organizirajo. Nastal je Svet malih vitezov, v katerem imajo člani 
aktivno vlogo in izdajajo tudi svoje glasilo (Babič 2005: 22 ̶ 24). 
Raziskava, ki so jo naredili v okviru ambulante za sledenje poznim posledicam raka, je 
pokazala, da ima druženje mladih, ki so v otroštvu preboleli raka, veliko pozitivnih učinkov: 
• priložnost za boljše spoznavanje samih sebe in svojih zmožnosti; 
• zmanjševanje strahu pred zdravniki in bolečim zdravljenjem; 
• pridobivanje moči; 
• delovanje na dobrodelnih koncertih in prireditvah;  
• predstavljanje javnosti, s čimer pridobivajo nove izkušnje; 
• občutek, da niso sami; 




6. PROBLEM  
6.1  OPREDELITEV PROBLEMA 
V raziskovalnem delu sem se osredotočila na osebe, ki so v otroštvu prebolele možganski 
tumor, saj so posledice zdravljenja pri omenjenem tumorju najhujše. Obsevanje in 
kemoterapija ne uničujeta samo rakavih celic, ampak tudi zdrave, to pa pusti bolj ali manj 
hude dolgotrajne posledice na še razvijajočih se otrokovih možganih. Ob soočanju z raznimi 
posledicami zdravljenja raka v otroštvu in poznavanjem ter koriščenjem svojih pravic se 
velikokrat zgodi, da se ob iskanju strokovne pomoči in podpore ne vedo na koga obrniti. Na 
pediatrični kliniki zanje niso več pristojni, na Onkološki inštitut pa, v primeru, da se 
sekundarni tumor ni pojavil, niso bili nikoli sprejeti. Nekateri so včlanjeni v ustanovo Mali 
vitez, kjer se družijo, delijo podobne izkušnje, se podpirajo in spletajo nova prijateljstva. 
Vendar tudi v okviru Ustanove ni zaposlenega socialnega delavca, ki bi poznal specifične 
potrebe in pravice te populacije in na katerega bi se lahko obrnili po pomoč in podporo.  
Z raziskavo sem poskušala dobiti splošen vpogled v to populacijo. Zanimala me je kvaliteta 
življenja, zadovoljstvo z odnosi, zaposlitvijo, pomočjo strokovnih služb, finančnim stanjem, 
izobrazbo, zaposlitvijo, strah pred ponovitvijo bolezni, količina in kvaliteta prejete pomoči in 
podpore in zadovoljstvo z njo, poznavanje svojih pravic  ̶  predvsem v okviru socialne 






7.1  VRSTA RAZISKAVE 
Raziskava, ki sem jo opravila, je kvantitativna, saj sem izbirala številčne podatke. Je tudi 
deskriptivna, saj je glavni namen seznanitev z določeno populacijo, njenimi osnovnimi 
značilnostmi in morebitnimi težavami, s katerimi se srečuje, hkrati pa tudi kvantitativna 
opredelitev oz. ocena osnovnih značilnosti proučevanega pojava (Mesec 2009: 80-82). 
 
7.2  MERSKI INSTRUMENTI IN VIRI PODATKOV 
Merski instrument je poštna anketa, ki je bila maja 2018 poslana 114 osebam, ki so v otroštvu 
(do petnajstega leta starosti) prebolele možganski tumor. Pri naslovih prejemnikov mi je 
pomagala mentorica na praksi, dr. Zadravec Zaletel, ki jih je zbrala iz Registra raka Republike 
Slovenije. Prejela sem 71 izpolnjenih anket, zaradi nepopolnosti pa sem za obdelavo in 
analizo izbrala 58 anket.  
Ankete so sestavljene iz šestintridesetih vprašanj, razdeljenih na pet sklopov: splošni del, 
zadovoljstvo z življenjem, občutek kontrole nad svojim življenjem, zaposlitev in finance ter 
pomoč in podpora. Vprašanja so zaprtega in odprtega tipa. Odgovori zaprtih vprašanj so 
petstopenjski, in sicer v obliki ordinalne lestvice (1  ̶  zelo zadovoljen/zadovoljna, 2  ̶ 
zadovoljen/zadovoljna, 3  ̶  niti zadovoljen/zadovoljna, niti nezadovoljen/nezadovoljna, 4  ̶ 
nezadovoljen/nezadovoljna in 5  ̶  zelo nezadovoljen/nezadovoljna), alternativni 2-stopenjski 
(1  ̶  da, 2  ̶  ne) ali 8-stopenjski pri doseženi izobrazbi (1  ̶  nedokončana osnovna šola, 2  ̶ 
osnovna šola, 3  ̶  poklicna šola, 4  ̶  srednja šola, 5  ̶  višja šola, 6  ̶  visoka šola/univerza, 7  ̶ 
magisterij, 8  ̶  doktorat).  
Namen odprtih vprašanj je bil izvedeti konkretne primere iz vsakdanjega življenja, skrbi, 
želene spremembe, ki bi pripomogle k boljši kvaliteti življenja, morebitne pridobitve, ki jih je 
prinesla bolezen … 
S pomočjo anket sem dobila podatke o: 
• dokončani izobrazbi, 
• vrsti zaposlitve, 
• skupnem gospodinjstvu, 
• lastnem starševstvu, 
• strahu pred ponovitvijo bolezni, 
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• pozitivnih ali negativnih pričakovanjih glede prihodnosti, 
• intenzivnosti skrbi, 
• pogostosti občutkov žalosti/depresije, 
• pogostosti občutkov jeze zaradi rakave bolezni, 
• vplivu bolezni na vsakdanje življenje, 
• zadovoljstvu z odnosom s starši, 
• zadovoljstvu z lastnim zdravjem po bolezni, 
• zadovoljstvu z lastno energijo, 
• zadovoljstvu s kvaliteto življenja, 
• prisotnosti občutka kontrole nad življenjem, 
• zadovoljstvu s sposobnostjo učenja, 
• zadovoljstvu s pridobljeno stopnjo izobrazbe, 
• pogostosti diskriminacije v vsakdanjem življenju, 
• pogostosti ovir pri izpolnjevanju lastnih želja, 
• zadovoljstvu z zaposlitvijo, 
• vplivu posledic bolezni na delo, 
• vplivu bolezni v otroštvu na pridobitev zaposlitve, 
• pogostosti občutka diskriminacije na delovnem mestu, 
• prejeti/potrebni pomoč pri iskanju zaposlitve, 
• zadovoljstvu s finančnim stanjem, 
• finančni situaciji in sposobnosti zadovoljitve osnovnih potreb,  
• zadovoljstvu z dobljeno pomočjo in podporo s strani družine, 
• količini dobljene strokovne socialno-delavske pomoči, 
• primernosti strokovne pomoči, 
• zadovoljstvu s strokovno pomočjo in podporo, 
• zadovoljstvu z zdravstvenimi storitvami, 
• poznavanju svojih pravic, 
• morebitnih pozitivnih izkušnjah zaradi raka v otroštvu.  
 
 Pri določenih vprašanjih me je zanimala tudi razlika med spoloma. In sicer pri vprašanjih o: 
- vrsti zaposlitve, 
-  skupnem gospodinjstvu, 
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-  strahu pred ponovitvijo bolezni, 
-  pogostosti občutkov žalosti in depresije, 
- vplivu izkušnje raka v otroštvu na vsakdanje življenje, 
- zadovoljstvu s kvaliteto življenja, 
- lastni zmožnosti kontrole nad življenjem, 
- zadovoljstvu s stopnjo izobrazbe, 
- lastnem starševstvu, 
- deležu pomoči strokovnih socialno-delavskih služb, 
- poznavanju lastnih pravic.   
 
Pri statistični obdelavi sem si pomagala s programoma Excel in SPSS (priloga 13.2.).  
 
7.4  POPULACIJA 
Populacijo sestavljajo odrasle osebe (18 let ali več) iz vse Slovenije, ki so v otroštvu (do 
petnajstega leta) prebolele raka na možganih. Od tega je bilo 35 moških in 23 ženskih, torej 
skupaj 58 anketirancev in anketirank. Anketa je bila poslana vsem osebam (114), ki so v 
otroštvu prebolele raka na možganih in so vpisane v register raka Republike Slovenije. V 
anketi je tako zajeto 50,9% celotne raziskovane populacije.   
 
7.4.1  PREGLED STRUKTURE VZORCA 
 
Tabela 1: Pregled strukture vzorca glede na starostne razrede 
 MOŠKI ŽENSKE SKUPAJ % 
1. DO 30 LET 6 2 8 13,8 
2. 31 ̶ 40 LET 14 10 24 41,4 
3. 41 ̶ 50 LET 9 8 17 29,3 
4. 51 ̶ 60 LET 6 3 9 15,5 
SKUPAJ 35 23 58  





Tabela 2: Pregled strukture vzorca glede na starost ob diagnozi 
 MOŠKI ŽENSKE SKUPAJ % 
1.  DO 2 LET 2 / 2 3,4 
2.  2  ̶6 LET 7 6 13 22,4 
3.  6  ̶11 LET 13 9 22 37,9 
4.  11 ̶ 15 LET 13 8 21 36,2 
SKUPAJ 35 23 58  
% 60,3 39,7  100 
 
 
7.5  OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV 
Vsak vrnjen in izpolnjen vprašalnik sem oštevilčila in odgovore vnesla v Excel razpredelnico. 
Podatke sem obdelala kvantitativno s pomočjo programov Microsoft Excel in SPSS. Rezultate 
sem prikazala številčno in v odstotkih s pomočjo tabel in tortnih grafov.  
Odgovore odprtih vprašanj sem razdelila v kategorije po podobnosti in jih obdelala ter 





8. REZULTATI IN RAZPRAVA 
 
1. STAROST ANKETIRANK IN ANKETIRANCEV 
 
Tabela 3: Starost anketirank in anketirancev 
STAROST Število Odstotek ( % ) 
1.      DO 30 LET 8 13,8 % 
2.      31 ̶ 40 LET 24 41,4 % 
3.      41 ̶ 50 LET 17 29,3 % 
4.      51 ̶ 60 LET 9 15,5 % 
SKUPAJ 58 100 % 
 
Graf 1: Starost anketirank in anketirancev 
 
 
Iz grafa je razvidno, da je bilo največ anketirank in anketirancev starih med 31 in 40 let       
(41 %). Najmanj anketiranih je bilo mlajših od 30 let (14 %) in starejših od 50 let (16 %).  














2. STAROST OB DIAGNOZI 
 
Tabela 4: Starost ob diagnozi raka na možganih 
 Število Odstotek ( % ) 
1.         DO 2 LET 2 3,4 % 
2.         2 ̶ 6 LET 13 22,4 % 
3.         6 ̶ 11 LET 22 37,9 % 
4.         11 ̶ 15 LET 21 36,2 % 
SKUPAJ 58 100 % 
 
Graf 2: Starost ob diagnozi raka na možganih 
 
 
Največ anketirank in anketirancev je zbolelo za rakom med šestim in enajstim (38 %) ter med 
enajstim in petnajstim letom (36 %).  
Najmanj jih je bilo diagnosticiranih od rojstva do dveh let starosti (4 %). To bi lahko pripisali 
težji določitvi simptomov, saj so možgani takrat na začetku razvoja, ko se otrok šele uči 
govoriti, hoditi, sporazumevati. Znake bolezni v takih primerih lahko opazijo starši ali drugi 












simptomov lažja.  
Po drugi strani pa lahko nizko število anketirancev, ki so bili diagnosticirani z rakom do dveh 
let starosti, povežemo z zgodnjim obsevanjem možganov v otroštvu, kar je/bi lahko pri delu te 
populacije povzročilo večjo poškodbo možganov zaradi zmanjšanega razvoja možganovine 
(Jereb et al., 1994).  
 
3. DOSEŽENA IZOBRAZBA 
 
Tabela 5: Dosežena izobrazba 
 Število Odstotek ( % ) 
1.  NEDOKONČANA         
OSNOVNA ŠOLA 
2 4 % 
2.  OSNOVNA ŠOLA 6 11 % 
3.  POKLICNA ŠOLA 19 37 % 
4.  SREDNJA ŠOLA 17 33 % 
5.  VIŠJA ŠOLA 2 4 % 
6.  VISOKA 
ŠOLA/UNIVERZA 
6 11 % 
7.  MAGISTERIJ 0 0 % 




Graf 3: Dosežena izobrazba 
 
 
Največ anketirancev ima dokončano poklicno (37 %) in srednjo šolo (33 %), najmanj pa višjo 
(4 %) in nedokončano osnovno šolo (4 %). Nihče od anketirancev nima magisterija ali 
doktorata.  
Rezultate dosežene stopnje izobrazbe lahko pripišemo posledicam zdravljenja raka v otroštvu, 
ki zajemajo počasnejše učenje, slabši spomin in koncentracijo, manjše kognitivne zmožnosti, 
zaradi česar so bili nekateri anketiranci prisiljeni zmanjšati svoje življenjske cilje in pridobiti 



















Tabela 6: Zaposlitev 
 Število Odstotek ( % ) 
1. Polni delovni čas 17 35 % 
2. Polovični delovni čas 9 18 % 
3. Brezposeln/brezposelna 11 23 % 
4. Invalidsko 
upokojen/upokojena 
9 18 % 
5. Delo v invalidskih 
podjetjih 
3 6 % 
 
Graf 4: Zaposlitev 
 
Največ (35 %) anketirancev in anketirank je zaposlenih za polni delovni čas, nekoliko manj 
(23 %) jih je brezposelnih. Najmanj (6 %) jih opravlja delo v invalidskih podjetjih.  
Razlog za velik odstotek brezposelnih je lahko v diskriminaciji pri zaposlovanju in stigmi, ki 
spremlja rakave bolezni. Delovne zahteve so vedno večje, delodajalci ne zaupajo v zmožnosti 
posameznikov, ki se vsakodnevno soočajo s posledicami zdravljenja raka v otroštvu, zato tudi 
težje pridejo do zaposlitve. Tisti, ki zaposlitev dobijo, se velikokrat bojijo, da bi jo izgubili, 
lahko tudi ne zaupajo vase ali pa jim je polni delovni čas prenaporen, zaposlitev za polovični 
delovni čas pa ni mogoča. Invalidska podjetja sicer omogočajo zaposlitev osebam z ovirami, 







1. Polni delovni čas




5. Delo v invalidskih podjetjih
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Odločitev za tako zaposlitev je morda izhod v sili, ko vse ostale možnosti zatajijo. Nekateri pa 
se invalidsko upokojijo predvsem zaradi strahu pred izgubo zaposlitve in varnosti, ki jo 
prinaša stalni dohodek, pa čeprav je ta nizek. 
 
5. SKUPNO GOSPODINJSTVO  
 
Tabela 7: S kom anketiranec/anketiranka živi? 
 Število Odstotek ( % ) 
1. Sam/sama 3 6 % 
2. S starši 27 55 % 
3. S partnerjem/partnerico 19 39 % 
4. V inštituciji 0 0 % 
 
Graf 5: S kom anketiranec/anketiranka živi? 
 
Več kot polovica anketirancev (55 %) živi s starši, 39 % jih živi s partnerjem oz. partnerico, 
najmanj jih živi samih (6 %), nihče pa ne živi v instituciji.   
Razlog, da večina anketirancev in anketirank živi s starši, lahko najdemo v nizkih dohodkih 
(delo za polovični delovni čas, brezposelnost, invalidska upokojitev), zaradi katerih si kljub 
morebitni želji svojega stanovanja ne morejo privoščit. Drugi razlog pa je lahko velika 
podpora in razumevanje družine vse od soočenja z boleznijo, zdravljenja in njegovih posledic, 











6.  STARŠEVSTVO 
 
Tabela 8: Ima anketiranec/anketiranka otroke? 
 Število Odstotek (%) 
1. Da 16 31 % 
2. Ne 36 69 % 
 
Graf 6: Ima anketiranec/anketiranka otroke? 
 
Iz grafa je razvidno, da skoraj tri četrtine (69 %) vseh anketirancev in anketirank nima otrok. 
Razlog za to je lahko v posledicah zdravljenja, ki v nekaterih primerih negativno vplivajo tudi 
na plodnost. Vendar pa je vedno večje število ozdravljenih oseb z rakom v otroštvu  
strokovnjake pripeljalo do razmišljanja o ohranitvi njihove plodnosti. V zadnjih desetletjih so 
se razvili številni laboratorijski postopki, ki to omogočajo, in sicer zamrznitev tkiv jajčnika, 
testisa, spolnih celic in zgodnjih zarodkov (Smrkolj et.al. 2017: 48). V teh primerih osebam v 
večini primerov na medicinska vprašanja o zamrznitvi spolnih celic odgovarja zdravnik na 
onkološkem oddelku (Bregar 2018: 178). Večji problem nastane pri nudenju psihološke 








Nekateri pa si otrok ne želijo bodisi zaradi zmanjšanih kognitivnih sposobnosti, pomanjkanja 
podpore bližnjih ali drugih osebnih razlogov. Med slednje lahko štejemo tudi večjo nevarnost 
za zaplete v nosečnosti oz. strah pred njimi (spontani splav, mrtvorojen otrok, prezgodnji 
porod, nizka teža novorojenca, poporodne krvavitve …), kar se dogaja predvsem pri ženskah, 
ki so bile obsevane na predelu trebuha. Nosečnost in porod ostalih pa je glede na raziskave 
primerljiva s splošno populacijo (Smrkolj et.al. 2017: 46 ̶ 55).  
 
7. STRAH PRED PONOVITVIJO RAKAVE BOLEZNI 
 
Tabela 9: Strah pred ponovitvijo rakave bolezni 
 Število Odstotek (%) 
1. ''Zelo se bojim.'' 5 9 % 
2. ''Bojim se.'' 12 23 % 
3. ''Zmerno se bojim.'' 17                    33 % 
4. ''Ne bojim se.'' 13                    25 % 
5. ''Sploh se ne bojim.'' 5 10 % 
 








Strah pred ponovitvijo rakave bolezni
1. ''Zelo se bojim.''
2. ''Bojim se.''
3. ''Zmerno se bojim.''
4. ''Ne bojim se.''
5. ''Sploh se ne bojim.''
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Največ, 33% anketirancev in anketirank je odgovorilo, da se ponovitve raka zmerno bojijo. Po 
rezultatih so si zelo blizu odgovora ''Bojim se'' (23 %) in ''Ne bojim se'' (25 %) ter odgovora 
''Sploh se ne bojim'' (10 %) in ''Zelo se bojim'' (9 %). Tudi iz grafa je razvidna precej 
enakomerna razporejenost odgovorov na vprašanje glede strahu pred ponovitvijo bolezni.  
K manjšemu strahu lahko prispevajo redne kontrole v ambulanti za sledenje poznih posledic 
raka na Onkološkem inštitutu, kjer naročene napotijo na razne preglede, slikanja, odvzem 
krvi, z namenom da bi morebitno ponovitev bolezni pravočasno odkrili.  
 
8. POZITIVNOST GLEDE PRIHODNOSTI 
 
Tabela 10: Pozitivnost glede prihodnosti 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo sem 
pozitiven/pozitivna.'' 
5 10 % 
2. ''Sem 
pozitiven/pozitivna.'' 
21 40 % 
3. ''Nisem niti 
pozitiven/pozitivna, niti 
negativen/negativna.'' 
19  36 % 
4. ''Sem 
negativen/negativna.'' 
5 10 % 
5. ''Zelo sem 
negativen/negativna.'' 





Graf 8: Pozitivnost glede prihodnosti 
 
Največ anketirancev in anketirank (40 %) je pozitivnih glede prihodnost. Negativnih je enako 
število kot zelo pozitivnih (10 %), najmanj anketiranih pa na prihodnost gleda zelo negativno 
(4 %).  
Odgovor na to vprašanje je lahko povezan s splošnimi skrbmi, ki so tema naslednje točke.  
 
9. SPLOŠNE SKRBI 
 
Tabela 11: Splošne skrbi 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo me skrbi.'' 5 10 % 
2. ''Skrbi me.'' 22 43 % 
3. ''Zmerno me skrbi.'' 14 27 % 
4. ''Me ne skrbi.'' 7 14 % 
















Graf 9: Splošne skrbi 
 
Največ, 43 % anketirancev je odgovorilo, da jih na splošno skrbi, 27 % jih zmerno skrbi. 
Najmanj, 6 % pa je odgovorilo, da jih sploh ne skrbi.  
Na odprto vprašanje: ''Glede česa vas skrbi in kaj bi moralo biti drugače, da bi vas manj 
skrbelo?̀̀̀̀̀̀̀̀̀” so odgovorili, da jih skrbijo posledice zdravljenja raka v otroštvu in razvoj s tem 
povezanih novih bolezni. Svojo prihodnost opisujejo kot negotovo zaradi možnosti izgube 
zaposlitve in s tem dohodka ter zaradi zdravja. Strah jih je časa, ko staršev ne bo več, nekatere 
spremlja sram zaradi razlik z vrstniki, saj so nekateri že dedki, medtem ko sami še živijo pri 
starših. Tiste, ki so si ustvarili svojo družino, skrbi za svoje otroke, moža/ženo in njihovo 
zdravje ter uspeh. Drugi se soočajo z vsakdanjimi skrbmi in obremenitvami, velikokrat 
povezanimi z rakom in/ali posledicami zdravljenja, sprejemanjem družbe in zadovoljstvom 








1. ''Zelo me skrbi.''
2. ''Skrbi me.''
3. ''Zmerno me skrbi.''
4. ''Me ne skrbi.''
5. ''Sploh me ne skrbi.''
68 
 
10. POGOSTOST OBČUTKOV ŽALOSTI/DEPRESIJE 
 
Tabela 12: Pogostost občutkov žalosti/depresije 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo pogosto.'' 3 6 % 
2. ''Pogosto.''  7 14 % 
3. ''Občasno.'' 20 38 % 
4. ''Redko'' 15 29 % 
5. ''Nikoli.'' 7 13 % 
 
 
Graf 10: Pogostost občutkov žalosti/depresije 
 
Iz grafa je razvidno, da največ anketirancev (38 %) žalost in depresijo občuti občasno, 

















11. POGOSTOST OBČUTKOV JEZE ZARADI RAKA 
 
Tabela 13: Pogostost občutkov jeze zaradi raka 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Vedno.'' 1 2 % 
2. ''Pogosto.'' 3 6 % 
3. ''Včasih.'' 16 31 % 
4. ''Skoraj nikoli.'' 12 23 % 
5. ''Nikoli.'' 20 38 % 
 
Graf 11: Pogostost občutkov jeze zaradi raka 
 
Največ anketirancev (38 %) nikoli ne občuti jeze zaradi raka. 34 anketirancev (31 %) jezo 
občuti včasih. Najmanj anketirancev (2 %) je odgovorilo, da so vedno jezni, 6 % pa pogosto.  
Pogostost občutkov jeze je lahko odvisna od več dejavnikov, in sicer od tega, kako hude so 
posledice raka in zdravljenja, kakšen vpliv imajo na vsakdanje življenje, pri kolikšni starosti 
so postavili diagnozo (če se zdravljenja spomnijo ali ne in kako je diagnoza raka spremenila 
njihovo življenje, koliko časa so preživeli v bolnišnici, koliko časa so bili odsotni od pouka v 
šoli), kolikšno podporo imajo s strani staršev, jih posledice zdravljenja raka ovirajo pri 














12. VPLIV RAKA NA VSAKDANJE ŽIVLJENJE 
 
Tabela 14: Vpliv raka na vsakdanje življenje 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo vpliva.'' 8 16 % 
2. ''Vpliva.'' 13 25 % 
3. ''Nekoliko vpliva.'' 18 35 % 
4. ''Ne vpliva.'' 7 14 % 
5. ''Sploh ne vpliva.'' 5 10 % 
 
Graf 12: Vpliv raka na vsakdanje življenje 
 
Največ anketirancev je odgovorilo, da rak nekoliko vpliva (35 %) oz. da vpliva (25 %) na 
vsakdanje življenje. Najmanj (10 %) jih je obkrožilo, da rak in njegove posledice na njihov 
vsakdan sploh nimajo vpliva.  
Anketiranci in anketiranke so v odprtem vprašanju opisa primera, kako je rak v otroštvu 
vplival na njihovo vsakdanje življenje, izpostavili težave z motoriko, ravnotežjem, slabšim 
vidom, sluhom, spominom, omejenimi telesnimi zmožnostmi, motnjami pozornosti in 
koncentracije. Vse to je pri nekaterih vplivalo tudi na pozno osamosvajanje, občutke sramu 
zaradi neuspešnosti v primerjavi z vrstniki in na pojav manjvrednostnih kompleksov pri tistih, 











5. ''Sploh ne vpliva.''
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brazgotine. Nekateri se soočajo tudi z vsakdanjimi posledicami epileptičnih napadov, zato 
redno jemljejo zdravilo Lamictal (za epileptike), kar poleg strahu pred napadi povzroča 
dodaten stres.  
Vplivi prebolelega raka in posledic zdravljenja so opazni tudi na področju zaposlovanja. 
Veliko jih ne more dobiti službe ali pa imajo zdravstvene omejitve glede opravljanja 
določenih del. Nekaterim je predpisan skrajšan delovni čas, zaradi česar so izgubili redno 
zaposlitev, nove pa ne dobijo, zato so prisiljeni iskati druge vire financiranja, za kar pravijo, 
da bi morala poskrbeti država.  
Posledice so vidne tudi na odnosih. Večina, ki nima izkušnje z rakom, velikokrat ne razume 
težkega položaja, v katerem se znajde bolnik v času zdravljenja in rehabilitacije, zato pogosto 
osebe, ki so prebolele možganskega raka in utrpele večje/manjše posledice, enostavno izločijo 
iz družbe.  
Nekateri anketiranci in anketiranke pa poročajo o pozitivnih posledicah raka, ki so ga 
preboleli v otroštvu. Bolj se zavedajo, kako zdravo živeti (prehrana in gibanje) in pa lažje 
razumejo soljudi s podobnimi izkušnjami oz. tiste, ki so ''kakor koli prikrajšani v življenju''. 
Nekateri so prišli do spoznanja, da s pričevanjem svoje zgodbe lahko komu tudi pomagajo. 
 
13. ZADOVOLJSTVO Z ODNOSOM S STARŠI 
 
Tabela 15: Zadovoljstvo z odnosom s starši 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
19 37 % 




8 15 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
1 2 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 




Graf 13: Zadovoljstvo z odnosom s starši 
 
Največ anketirancev (46 %) je s svojim odnosom s starši zadovoljnih, nekoliko manj (37 %) 
jih je zelo zadovoljnih. Nihče ni odgovoril, da je s svojim odnosom s starši zelo nezadovoljen, 







Zadovoljstvo z odnosom s starši
1. ''Zelo zadovoljen/zadovoljna.''
2. ''Zadovoljen/zadovoljna.''





14. ZADOVOLJSTVO Z ZDRAVJEM 
 
Tabela 16: Zadovoljstvo z zdravjem 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
6 12 % 




17 33 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
7 13 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
2 4 % 
 
Graf 14: Zadovoljstvo z zdravjem 
 
Največ, 38 % anketirancev, je s svojim zdravjem zadovoljnih, 33 % jih ni niti zadovoljnih niti 

















15. ZADOVOLJSTVO S KOLIČINO ENERGIJE 
 
Tabela 17: Zadovoljstvo s količino energije 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
8 15 % 




7 14 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
10 19 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
2 4 % 
 
Graf 15: Zadovoljstvo s količino energije 
 
Iz grafa je razvidno, da je skoraj polovica (48 %) anketirancev odgovorila, da je s svojo 
količino energije zadovoljna. Najmanj, 4 %, je zelo nezadovoljnih. Zelo zadovoljnih je 15 %, 


















16. ZADOVOLJSTVO S KVALITETO ŽIVLJENJA 
 
Tabela 18: Zadovoljstvo s kvaliteto življenja 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
3 6 % 




20 38 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
3 6 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
2 4 % 
 
Graf 16: Zadovoljstvo s kvaliteto življenja 
 
Skoraj polovica anketirancev (46 %) je s svojo kvaliteto življenja zadovoljna, nekoliko manj 






Zadovoljstvo s kvaliteto življenja
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17. OBČUTEK KONTROLE NAD ŽIVLJENJEM 
 
Tabela 19: Občutek kontrole nad življenjem 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Vedno.'' 10 19 % 
2. ''Skoraj vedno.'' 17 33 % 
3. ''Občasno.'' 21 40 % 
4. ''Skoraj nikoli.'' 4 8 % 
5. ''Nikoli.'' 0 0 % 
 
Graf 17: Občutek kontrole nad življenjem 
 
Največ anketirancev (40 %) je odgovorilo, da ima občutek kontrole nad svojim življenjem le 
občasno, 33 % pa skoraj vedno. Nihče ni odgovoril, da občutka kontrole nimajo nikoli. Samo 
19 % anketirancev je odgovorilo, da imajo vedno kontrolo nad svojim življenjem.  
Vzrok lahko tiči v odnosu nekaterih staršev, ki svojega otroka preveč ščitijo in mu s tem 
nezavedno jemljejo moč in vero v svoje sposobnosti. Razlog je lahko tudi v hudih posledicah 
zdravljenja, ki ovirajo vsakdanje življenje, ali pa v strahu (bodisi pred ponovitvijo tumorja 
bodisi pred okolico). Vsekakor negativna čustva vzbujajo občutek ohromelosti in prevzamejo 












18. ZADOVOLJSTVO S SPOSOBNOSTJO UČENJA 
 
Tabela 20: Zadovoljstvo s sposobnostjo učenja 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
4 8 % 




19 37 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
10 20 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
1 2 % 
 
Graf 18: Zadovoljstvo s sposobnostjo učenja 
 
S svojo sposobnostjo učenja je niti zadovoljnih, niti nezadovoljnih 37 % anketirancev, 33 % 
jih je zadovoljnih, 20 % pa nezadovoljnih. Najmanj, 2 %, je odgovorilo, da so s svojo 






Zadovoljstvo s sposobnostjo učenja
1. ''Zelo zadovoljen/zadovoljna.''
2. ''Zadovoljen/zadovoljna.''







Zdravljenje možganskega tumorja velikokrat negativno vpliva na kognitivne zmožnosti, 
spomin in posledično tudi na sposobnost učenja, kar je razvidno tudi iz zgornjega grafa.  
 
19. ZADOVOLJSTVO S STOPNJO IZOBRAZBE 
 
Tabela 21: Zadovoljstvo s stopnjo izobrazbe 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
5 10 % 




11 21 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
8 16 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
1 2 % 
 

















Iz grafa je razvidno, da je več kot polovica anketirancev in anketirank (51 %) s svojo stopnjo 
izobrazbe zadovoljna, 21 % jih ni niti zadovoljnih niti nezadovoljnih. Najmanj (2 %) jih je 
zelo nezadovoljnih, nezadovoljnih pa je 16 % anketirancev in anketirank.  
Stopnja in vrsta izobrazbe sta povezani z zaposlitvijo, financami in navsezadnje tudi z 
neodvisnostjo oz. možnostjo le-te. Vpliv možganskega raka se lahko v šoli kaže na različne 
načine, in sicer v zmanjšani koncentraciji in pozornosti, slabšem spominu, besednem zakladu, 
črkovanju, branju, socialnih veščinah, počasnejšem obdelovanju in povezovanju snovi … 
Brez primerne podpore in pomoči in zaradi nezaupanja v svoje sposobnosti, nekateri 
izobrazbo zaključijo preden so z njo zadovoljni, kar posledično vpliva tudi na druge možnosti 
in odločitve v življenju. V nekaterih primerih pa lahko postanejo anketiranci nezadovoljni s 
svojo izobrazbo šele kasneje, ko spoznajo, da bi z višjo lahko imeli več izbire pri zaposlitvi, 
večje dohodke in večjo samostojnost, če bi jo želeli. 
 
20. POGOSTOST OBČUTKA DISKRIMINIRANOSTI ZARADI RAKA 
 
Tabela 22: Pogostost občutka diskriminiranosti zaradi raka 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo pogosto.'' 0 0 % 
2. ''Pogosto.'' 7 13 % 
3. ''Včasih.'' 19 37 % 
4. ''Skoraj nikoli.'' 13 25 % 




Graf 20: Pogostost občutka diskriminiranosti zaradi raka 
 
Največ anketirancev (37 %) je odgovorilo, da se zaradi raka včasih počuti diskriminirano,    
13 % pa pogosto. 25 %  anketirancev diskriminacije ne občuti skoraj nikoli, isto število 
anketirancev je obkrožilo ''nikoli''. Nihče ni odgovoril, da se zelo pogosto počuti 
diskriminirano. 
 
21. OVIRANJE POSLEDIC RAKA PRI STVAREH, KI BI SI JIH ŽELELI 
 
Tabela 23: Oviranje posledic raka, pri stvareh, ki bi si jih želeli 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo me ovira.'' 9 18 % 
2. ''Ovira me.'' 13 25 % 
3. ''Včasih me ovira.'' 17 33 % 
4. ''Me ne ovira.'' 6 12 % 














Graf 21: Oviranje posledic raka pri stvareh, ki bi si jih želeli 
 
Posledice raka oz. zdravljenja 33 % anketirancev včasih ovirajo pri stvareh, ki bi si jih želeli, 
25 % anketirancev posledice ovirajo, 18 % pa zelo ovirajo. Najmanj anketirancev (12 %) 
posledice ne ovirajo oz. sploh ne ovirajo (12 %).  
Iz dobljenih rezultatov sklepamo, da je 76 % anketirancev takih, pri katerih so posledice 
zdravljenja tako hude, da ne morejo uresničiti vsaj nekaterih svojih želj, ciljev, ki bi jih lahko, 
če teh posledic ne bi imeli. Pri tem mislimo na ukvarjanje z hobiji, opravljanjem določenega 








Oviranje posledic raka pri stvareh, ki bi si jih 
želeli
1. ''Zelo me ovira.''
2. ''Ovira me.''
3. ''Včasih me ovira.''
4. ''Me ne ovira.''
5. ''Sploh me ne ovira.''
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22. ZADOVOLJSTVO Z ZAPOSLITVIJO 
 
Tabela 24: Zadovoljstvo z zaposlitvijo 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
6 14 % 




10 23 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
5 11 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
3 7 % 
 
Graf 22: Zadovoljstvo z zaposlitvijo 
 
Največ anketirancev in anketirank (45 %) je z zaposlitvijo zadovoljnih, polovica manj (23 %) 
jih ni niti zadovoljnih niti nezadovoljnih. Najmanj (7 %) jih je z zaposlitvijo zelo 
nezadovoljnih.  
Kar 18 % anketirancev in anketirank je s svojo zaposlitvijo nezadovoljnih in zelo 
















diskriminacija na delovnem mestu, slabo plačilo … Pri menjavi službe jih morda ovira strah, 
da nove ne bodo našli, da bo plača slabša, da bodo bolj obremenjeni, da bo delo težje, da se 
bodo stežka privadili novemu okolju, da se bodo težje naučili novih spretnosti, znanj, ki bi jih 
nova zaposlitev morda zahtevala, ipd.  
 
23. VPLIV POSLEDIC RAKA NA DELO 
 
Tabela 25: Vpliv posledic raka na delo (plačano zaposlitev) 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo vplivajo.'' 6 13 % 
2. ''Vplivajo.'' 14 30 % 
3. ''Zmerno vplivajo.'' 11 23 % 
4. ''Ne vplivajo.'' 12 26 % 
5. ''Sploh ne vplivajo. 4 8 % 
 
Graf 23: Vpliv posledic raka na delo 
 
Največ anketirancev (30 %) je odgovorilo, da posledice raka vplivajo na delo, samo dva manj 
(26 %) pa da ne vplivajo. Najmanj (8 %) jih je odgovorilo, da posledice sploh ne vplivajo na 











5. ''Sploh ne vplivajo.''
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Med posledice raka v otroštvu spadajo kognitivne (npr. slabši spomin), motorične (npr. 
počasnost pri določenih opravilih), vizualne in čustvene motnje. Vse to lahko vpliva na delo, 
ki ga anketiranci in anketiranke opravljajo ter na zadovoljstvo z le-tem.  
 
24. ZARADI RAKA NISO DOBILI ZAPOSLITVE 
 
Tabela 26: Zaradi raka niso dobili zaposlitve 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Da.'' 25 51 % 
2. ''Ne.'' 24 49 % 
 
Graf 24: Zaradi raka niso dobili zaposlitve 
 
Rezultati pri vprašanju: ''Ste imeli kdaj občutek, da zaradi vaše izkušnje bolezni niste dobili 
kakšne zaposlitve?'' so zelo tesni. Kar 51 % anketirancev je odgovorilo z ''da'', samo en manj, 
oz. 49 %, pa z ''ne''. 
Rezultati potrjujejo prepogosto diskriminacijo pri zaposlovanju oseb po preboleli bolezni raka 
na možganih. Namesto sodelovanja in upoštevanja različnosti ter pravičnega odnosa, je 
odgovor na bolezen, kot je rak, strah, zavračanje in neupoštevanje posameznikove psihične in 
telesne kondicije.    
51%49%





25. POGOSTOST DISKRIMINACIJE NA DELOVNEM MESTU 
 
Tabela 27: Pogostost diskriminacije na delovnem mestu 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo pogosto.'' 0 0 % 
2. ''Pogosto.'' 7 16 % 
3. ''Včasih.'' 10 24 % 
4. ''Skoraj nikoli.'' 10 24 % 
5. ''Nikoli.'' 15 36 % 
 
Graf 25: Pogostost diskriminacije na delovnem mestu 
 
Največ anketirancev (36 %) je odgovorilo, da se na delovnem mestu nikoli ne počuti 
diskriminirano. Enako število (24 %) je obkrožilo odgovor ''včasih'' in pa ''skoraj nikoli''.      
16 % anketirancev se na delovnem mestu pogosto počuti diskriminirano, nihče pa se ne počuti 
diskriminirano zelo pogosto.  
Do diskriminacije lahko pride že pri izbiranju kandidata za delovno mesto ali pri 
napredovanju oziroma odpovedi delovnega razmerja. Delodajalec lahko zaposlenega premesti 
na drugo delovno mesto ne glede na njegove želje, odreče mu lahko razne ugodnosti, ki mu 













26. ŽELJA/POTREBA PO POMOČI PRI ISKANJU ZAPOSLITVE 
 
Tabela 28: Želja/potreba po pomoči pri iskanju zaposlitve 
 Število Odstotki ( % ) 
1. ''Da.'' 19 40 % 
2. ''Ne.'' 28 60 % 
 
Graf 26: Želja/potreba po pomoči pri iskanju zaposlitve 
 
Več kot polovica anketirancev (60 %) je odgovorila, da pomoči pri iskanju zaposlitve ni oz. je 
ne bi potrebovali, 40 % pa je pomoč prejelo oz. bi si jo želelo.  
Anketiranci in anketiranke, ki so pri iskanju zaposlitve dobili pomoč, so le-to prejeli od 
Zavoda za zaposlovanje, centrov in podjetij za usposabljanje, izobraževanje in rehabilitacijo 
(Jelša, CRI), Soče (poklicna rehabilitacija). Nekateri so prejeli pomoč sorodnikov, znancev ali 
delodajalca.  
Spremljava, ki bi jo te osebe (še) potrebovale in bi morala biti vgrajena v sistem, je pomoč 
logopeda in strokovnih služb. Ti bi pomagali oceniti stanje bolnika po zdravljenju in mu glede 
na okoliščine poiskali primerno delo glede na njegovo znanje, zmožnosti in sposobnosti. Prav 
tako bi morale bolnika tudi po »ozdravitvi« spremljati strokovne službe (psiholog, psihiater, 
socialni delavec), ki bi dotičnemu pomagal pri razčiščevanju travm in strahov iz otroštva. 
40%
60%






Potrebovali bi tudi podporo prijateljev v podobnih situacijah in priporočila v primernih 
podjetjih. 
 
27. ZADOVOLJSTVO S FINANČNIM STANJEM 
 
Tabela 29: Zadovoljstvo s finančnim stanjem 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
1 2 % 




18 35 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
10 20 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
3 6 % 
 








Zadovoljstvo s finančnim stanjem
1. ''Zelo zadovoljen/zadovoljna.''
2. ''Zadovoljen/zadovoljna.''







S finančnim stanjem je zelo zadovoljnih 2 % oz. zadovoljnih 37 % anketirancev, skupaj  
39 %. Nezadovoljnih 20 % oz. zelo nezadovoljnih 6 %, skupaj 26 %. 35 % anketirancev ni s 
svojim finančnim stanjem niti zadovoljnih niti nezadovoljnih.  
 
28. ZADOVOLJITEV OSNOVNIH POTREB S PREJETIM DENARJEM 
 
Tabela 30: Zadovoljitev osnovnih potreb s prejetim denarjem 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Da.'' 41 80 % 
2. ''Ne.'' 10 20 % 
 
Graf 28: Zadovoljitev osnovnih potreb s prejetim denarjem 
 
Velika večina anketirancev (80 %) ima dovolj denarja za zadovoljitev osnovnih potreb, ena 
četrtina pa je odgovorila, da ga nima.  
Razlog je lahko brezposelnost (brezposelnih anketirancev in anketirank je 11 oz. 23 %), nizka 
plača (9 oz. 18 % anketirancev in anketirank je zaposlenih za polovični delovni čas), prenizka 
invalidska pokojnina (invalidsko upokojenih anketirancev in anketirank je 9 oz. 18 %) ali 
slabo plačilo dela preko invalidskih organizacij (preko invalidskih organizacij delajo 3 oz.      
6 % anketirancev in anketirank). 
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29. POMOČ IN PODPORA DRUŽINE 
 
Tabela 31: Zadovoljstvo s pomočjo in podporo družine 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
21 41 % 




4 8 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
1 2 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
1 2 % 
 
Graf 29: Zadovoljstvo s pomočjo in podporo družine 
 
S pomočjo in podporo družine je zelo zadovoljnih (41 %) in zadovoljnih (47 %) anketirancev 
skupaj 88 %. Najmanj jih je nezadovoljnih (2 %) in zelo nezadovoljnih (2 %). Niti 






Zadovoljstvo s pomočjo in podporo družine
1. ''Zelo zadovoljen/zadovoljna.''
2. ''Zadovoljen/zadovoljna.''







Pri bolezni, kot je rak, in pri posledicah zdravljenja, je zelo pomembno imeti podporo 
najbližjih. Nekateri starši pa postanejo zaradi lastnih strahov celo preveč zaščitniški, od otroka 
pričakujejo manj in so do njega pretirano popustljivi v zahtevah, s tem pa ga nehote omejijo, 
da si ta ne uspe ustvariti samostojnega življenja, kakršnega si želi. So pa tudi taki starši, ki se  
lahko soočajo z dalj časa trajajočim stresom ali depresijo in so preobremenjeni s svojimi 
psihičnimi in drugimi težavami, ki so lahko tudi posledica izkušnje raka pri njihovem otroku, 
kar posledično vpliva tudi na njun odnos in zmožnost nudenja podpore in pomoči.  
 
30. KOLIČINA DOBLJENE STROKOVNE SOCIALNO DELAVSKE POMOČI 
 
Tabela 32: Količina dobljene strokovne socialno delavske pomoči 
 Število Odstotek 
1. ''Zelo veliko.'' 0 0 % 
2. ''Veliko.'' 1 2 % 
3. ''Ne veliko, ne malo.'' 12 24 % 
4. ''Malo.'' 15 30 % 
5. ''Zelo malo/nič.'' 22 44 % 
 






Količina dobljene strokovne socialnodelavske 
pomoči
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Največ anketirancev (44 %) je prejelo zelo malo oz. nič strokovne socialno delavske pomoči, 
30 % jih je bilo deležno malo pomoči. Samo 2 % sta dobila veliko, nihče pa zelo veliko 
pomoči s strani socialnih delavk in delavcev.  
Če dobijo ljudje dovolj podpore, ko zaidejo v socialno in osebno stisko, bodo lažje ohranili 
delovno mesto, ostali bolj zdravi in imeli posledično višjo pokojnino (Zaviršek, Pečarič 
2019). Zato morajo biti socialni delavci prisotni in dostopni. Uporabniki ne morejo vedeti, 
kam in na koga se lahko obrnejo v primeru vprašanj in iskanja podpore, če teh informacij 
nimajo. Socialne delavke na Onkološkem inštitutu so pristojne za uporabnike, ki so na 
oddelkih. Za osebe, ki so raka prebolele v otroštvu in se niso soočale s sekundarnim tumorjem 
ter na Onkološki inštitut niso bile nikoli sprejete, pa ne. Slednje enkrat letno ali redkeje 
obiskujejo Ambulanto za sledenje poznim posledicam raka, kjer svoje težave, dvome in 
vprašanja zaupajo tamkajšnji medicinski sestri in zdravnici. Čeprav jim osebje prisluhne in se 
pacientom trudi pomagati po svojih najboljših močeh, nima znanja iz področja socialnega 
dela, zakonov in pravic, psihosocialne podpore in pomoči, velikokrat pa jim primanjkuje tudi 
časa.  
 
31. PRIMERNOST DOBLJENE STROKOVNE POMOČI GLEDE NA POTREBE IN 
ŽELJE 
 
Tabela 33: Primernost dobljene strokovne pomoči glede na potrebe in želje 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo primerna.'' 1 3 % 
2. ''Primerna.'' 13 36 % 
3. ''Niti primerna, niti 
neprimerna.'' 
19 53 % 
4. ''Neprimerna.'' 3 8 % 




Graf 31: Primernost dobljene strokovne pomoči glede na potrebe in želje 
 
Več kot polovica anketirancev (53 %) je odgovorila, da ni bila dobljena strokovna pomoč niti 
primerna niti neprimerna glede na njihove potrebe in želje. Nekoliko manj, 36 %, je prejelo 
primerno pomoč, samo 3 % pa zelo primerno. Nihče ni odgovoril, da je bila dobljena 
strokovna pomoč zelo neprimerna.  
Primernost in stalnost strokovne pomoči, ki bi bila sistemsko vgrajena v skrb za celovito 
rehabilitacijo bolnika, bi po mnenju anketirancev in anketirank dvignila tudi strokovno-
znanstveni nivo področja, ki se spopada s to boleznijo. Psihosocialne službe bi morale biti 
bolj dostopne, pomoč bi morale ponuditi že ob postavitvi diagnoze, saj je ta v prvem obdobju 
bolezni najpomembnejša in lahko bistveno pripomore k nadaljnjemu zdravljenju. V 
nadaljevanju bi te službe morale nuditi tudi več podpore in vzpodbude pri osebnih odločitvah, 
več informacij o možnostih zaposlitve za skrajšani delovni čas, o invalidski upokojitvi in 
finančnem stanju. Uporabnikom bi morale pomagati iskati alternative v primeru zavrnitve 
vloge za izredno socialno pomoč in nove/druge možnosti dodatnih prihodkov.  
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32. ZADOVOLJSTVO Z DOBLJENO STROKOVNO POMOČJO IN PODPORO 
SOCIALNIH SLUŽB 
 
Tabela 34: Zadovoljstvo z dobljeno strokovno pomočjo in podporo socialnih služb 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
2 5 % 




20 49 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
6 14 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
4 10 % 
 
Graf 32: Zadovoljstvo z dobljeno strokovno pomočjo socialnih služb 
 
Skoraj polovica anketirancev (49 %) ni z dobljeno strokovno pomočjo in podporo socialnih 
služb niti zadovoljna niti nezadovoljna. Zadovoljnih je 22 % in zelo zadovoljnih 5 %, skupaj 






Zadovoljstvo z dobljeno strokovno pomočjo 
in podporo socialnih služb
1. ''Zelo zadovoljen/zadovoljna.''
2. ''Zadovoljen/zadovoljna.''







33. ZADOVOLJSTVO Z ZDRAVSTVENIMI STORITVAMI 
 
Tabela 35: Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Zelo 
zadovoljen/zadovoljna.'' 
11 21 % 




11 22 % 
4. 
''Nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
2 4 % 
5. ''Zelo 
nezadovoljen/nezadovoljna.'' 
0 0 % 
 
Graf 33: Zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami 
 
Iz grafa je razvidno, da je z zdravstvenimi storitvami več kot polovica anketirancev (53 %) 
zadovoljnih, 21 % pa zelo zadovoljnih. 22 % ni niti zadovoljnih niti nezadovoljnih in 4 % je 
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Na Onkološkem inštitutu deluje Ambulanta za sledenje poznih posledic raka. Bivši bolniki 
redno prihajajo na preglede, kjer dobijo tudi napotnice za testiranja, da bi v primeru nastanka 
sekundarnega tumorja tega pravočasno odkrili in bi bilo zdravljenje uspešnejše. Zdravnica in 
medicinska sestra pacientom tudi radi prisluhneta in jim pomagata. Z bivšimi bolniki, ki 
obiskujejo ambulanto, imata zelo dober odnos, kar prikazujejo tudi rezultati tega vprašanja.  
 
34. POZNAVANJE SVOJIH PRAVIC 
 
Tabela 36: Poznavanje svojih pravic 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Svoje pravice zelo dobro 
poznam.'' 
1 2 % 
2. ''Svoje pravice poznam.'' 12 23 % 
3. ''Svoje pravice nekoliko 
poznam.'' 
29 57 % 
4. ''Svojih pravic ne 
poznam.'' 
6 12 % 
5. ''Svojih pravic sploh ne 
poznam.'' 




Graf 34: Poznavanje svojih pravic 
 
Svoje pravice pozna 23 %  oz. zelo dobro pozna 2 % anketirancev, skupaj 25 %. Več kot 
polovica (57 %) je odgovorila, da jih nekoliko pozna, svojih pravic ne pozna 12 %  in sploh 
ne pozna 6 %, skupaj 18 % anketirancev.  
Vprašanje o pravicah se nanaša predvsem na enakopravnost pri zaposlovanju, informacije o 
invalidski pokojnini, predčasni upokojitvi zaradi raka pred petnajstim letom starosti, denarni 
socialni pomoči in drugih pravicah iz zakonov, opisanih v poglavju o zakonodaji. 
Osebe, ki ne poznajo svojih pravic, lažje dopuščajo diskriminacijo in mogoče niti ne koristijo 
ugodnosti, ki jim po zakonu pripadajo, ker nimajo dovolj informacij in ne vedo, na koga bi se 
obrnile. Določeno pomoč in napotke dobijo v Ambulanti za sledenje poznih posledic, kjer pa 
velikokrat zdravstveno osebje nima časa in dovolj znanja o zakonodaji uveljavljanja pravic iz 
socialne varnosti. Za to bi morale biti odgovorne pristojne socialne delavke, ki pa jih za 
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35. MOREBITNE PRIDOBITVE, KI JIH JE PRINESLA IZKUŠNJA RAKA 
 
Tabela 37: Morebitne pridobitve, ki jih je prinesla izkušnja raka 
 Število Odstotek ( % ) 
1. ''Da.'' 18 36 % 
2. ''Ne.'' 32 64 % 
 
Graf 35: Morebitne pridobitve, ki jih je prinesla izkušnja raka 
 
Iz grafa je razvidno, da več kot polovica (64 %) anketirancev ni ničesar pridobila z izkušnjo 
raka, 36 % pa jih je odgovorilo, da je omenjena izkušnja prinesla tudi določene pridobitve.  
Izkušnja raka v otroštvu je anketirancem in anketirankam prinesla večjo empatijo, pozitivnost, 
moč, samozavest, nove vrednote, večje spoštovanje do drugih s podobnimi izkušnjami, 
ljubezen do življenja … Nekateri so  zadovoljni s svojo vedno lepo in urejeno frizuro 
(lasuljo), s čimer tudi privarčujejo pri frizerju. 
Veliko jih je zadovoljnih z zaposlitvijo za polovični delovni čas in s predčasno upokojitvijo, 
saj so proti koncu že težko delali, drugi so pridobili nadomestilo za invalidnost, dodatek za 
postrežbo in socialno varstveni dodatek. Veseli so tudi stikov s člani društva Mali vitez.  
Nekateri pravijo, da izkušnje niso najbolj prijetne, življenje se jim je v celoti spremenilo, 
opustiti so morali cilje glede študija in poiskati drugo pot. Drugi prejemajo nizko invalidsko 
36%
64%






pokojnino, s katero morajo plačati še dodatno zavarovanje. 
 
36. RAZLIKA V ODGOVORIH MED SPOLOMA (PRILOGA 13.2.) 
Statistično značilna razlika (p < 0,05) med spoloma se je pokazala pri dveh vprašanjih, in 
sicer:  
• pri vrsti zaposlitve (p = 0,030):  
- 47,1 % anketirancev in 17,4 % anketirank je zaposlenih za polni delovni čas.  
- 11,8 % anketirancev in 21,7 % anketirank je zaposlenih za polovični delovni čas. 
- 23,5 % anketirancev in 17,4 % anketirank je brezposelnih. 
- 17,6 % anketirancev in 21,7 % anketirank je invalidsko upokojenih.  
- nihče od moških anketirancev in 13 % anketirank dela v invalidskih podjetjih.  
• pri strahu pred ponovitvijo raka (p = 0,005): 
- 2,9 % anketirancev in 21,7 % anketirank se zelo boji ponovitve raka. 
- 17,6 % anketirancev in 26,1 anketirank se boji ponovitve raka. 
- 29,4 % anketirancev in 30,4 % anketirank se zmerno boji ponovitve raka. 
- 29,4 % anketirancev in 13 % anketirank se ne boji ponovitve raka. 





9. REFLEKSIJA DOBLJENIH ANKETNIH PODATKOV 
 
V raziskovalnem delu magistrske naloge sem anketirala osebe, ki so v otroštvu (do 
petnajstega leta starosti) prebolele raka na možganih. Zdravljenje raka (obsevanje, 
kemoterapija) v otroštvu lahko pusti bolj ali manj hude posledice na še razvijajočem se 
otrokovem telesu, te ga spremljajo vse življenje. Ker je z novimi oblikami zdravljenja vedno 
več preživelih, ki dočakajo starost, je nastala nova skupina ljudi s specifičnimi 
karakteristikami, ki zahtevajo prilagojeno in poglobljeno psihosocialno podporo in pomoč ob 
soočanju z raznimi ovirami pri izpolnjevanju svojih ciljev in želja.  
Zdravljenje raka na možganih v otroštvu lahko pusti različne posledice, ki vplivajo na 
vsakdanje življenje. 76 % anketirancev in anketirank je odgovorilo, da jih posledice 
zdravljenja ovirajo pri stvareh, ki bi si jih želeli. Soočajo se s težavami z motoriko, 
ravnotežjem, slabšim vidom, sluhom, spominom, slabšo zbranostjo, omejeno močjo telesa, 
nesamostojnostjo, sramom, nelagodnostjo zaradi vidnih posledic, epileptičnimi napadi in 
posledicami le-teh, zdravstvenimi omejitvami glede opravljanja določenih del, izobčenjem 
zaradi drugačnosti … Nekateri so opustili študijske načrte, drugi so invalidsko upokojeni in 
prejemajo nizko pokojnino. Nekateri pa se zaradi izkušnje raka v otroštvu bolj zavedajo, kako 
zdravo živeti in lažje razumejo ljudi s podobnimi izkušnjami, so bolj empatični, pozitivni, 
močni, samozavestni, cenijo majhne samoumevne stvari in dogodke ter življenje samo, imajo 
vedno urejeno frizuro (lasuljo), lahko so zaposleni za polovični delovni čas in se predčasno 
upokojijo, prejemajo nadomestilo za invalidnost, dodatek za postrežbo, socialno varstveni 
dodatek, posebno veselje pa jim prinašajo stiki s člani Ustanove Mali vitez.  
Zdravljenje raka na možganih v nekaterih primerih zmanjša sposobnost učenja, oslabi 
kognitivne zmožnosti in spomin, kar pa vpliva na stopnjo izobrazbe in zadovoljstvo z le-to. 
Nedokončano osnovno šolo ima 4 % anketirancev in anketirank, višjo šolo prav tako 4 %, 
končano osnovno šolo ima 11 %, visoko šolo tudi 11 %. Največ vprašanih ima poklicno     
(37 %) ali drugo srednjo šolo (33 %), nihče pa ni magistriral ali doktoriral. S svojo stopnjo 
izobrazbe je zadovoljnih 61 % anketirancev in anketirank.  
S pomočjo raziskave sem ugotovila, da večina anketirancev ni zaposlena za polni delovni čas 
in da jih je kar 23 % brezposelnih. Vrsta zaposlitve se razlikuje tudi glede na spol. Največ 
anketirancev (47 %) je zaposlenih za polni delovni čas, medtem ko je med anketirankami 
največ (21,7 %) takih, ki delajo polovični delovni čas, enako število jih je invalidsko 
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upokojenih (priloga 13.2.). Rezultati kažejo na neenakost med spoloma, morda zato, ker 
delodajalci raje zaposlujejo moške ali pa so dela, ki so na voljo, neprivlačna za ženski del 
populacije. Pogosto so osebe, ki so v otroštvu prebolele raka, diskriminirane pri zaposlovanju 
in ne dobijo službe (z občutkom diskriminiranosti zaradi raka se nikoli ni srečalo le 25 % vseh 
vprašanih). Do diskriminacije pa prihaja tudi na delovnem mestu, in sicer se je kar 64 % 
anketirancev že srečalo z njo. Zato podatek, da kar 41% vseh vprašanih ni zadovoljnih s svojo 
zaposlitvijo, ni presenetljiv. Zaskrbljujoč pa je podatek, da 80 % anketirancev in anketirank ni 
zadovoljnih s svojim finančnim stanjem in da jih kar 20 % nima dovolj za zadovoljitev 
osnovnih potreb. Mesečni dohodek je tudi eden od razlogov, zakaj večina (69 %) vprašanih 
nima otrok in zakaj 55 % vprašanih še vedno živi s starši. Je pa večina anketirancev in 
anketirank zadovoljnih z odnosom, ki ga imajo z njimi, ter s pomočjo in podporo, ki jim jo 
nudi družina.  
Veliko vprašanih (40 %) je oz. bi pri iskanju zaposlitve potrebovalo pomoč. Želeli bi si 
pomoči strokovnih služb pri iskanju primernega dela glede na znanje, sposobnosti in 
zmožnosti, pa tudi pri razčiščevanju travm in strahov. V nekaterih primerih bi jim prav prišla 
tudi pomoč logopeda. Zelo bi bili veseli kakršnih koli priporočil in napotitev v primerna 
podjetja s strani prijateljev ali znancev.  
Osebe, ki so v otroštvu prebolele raka, se večinoma bojijo ponovitve bolezni (v povprečju se 
anketiranke bojijo bolj od anketirancev), vendar so kljub temu na splošno pozitivne glede 
svoje prihodnosti. Skrbi, s katerimi se skoraj dnevno soočajo, so povezane s posledicami 
zdravljenja raka in s tem povezanimi morebitnimi novimi boleznimi; z možnostjo izgube 
zaposlitve; s časom, ko staršev ne bo več; s sramom, ker sami še vedno živijo pri starših, 
medtem ko so nekateri vrstniki že dedki; z zdravjem in uspehom članov ožje družine (otrok in 
moža/žene); s sprejemanjem družbe in z zadovoljstvom nadrejenih z njihovim delom.  
Osebe, ki so v otroštvu prebolele raka, so zadovoljne z zdravstvenimi storitvami (ambulanta 
za sledenje poznih posledic raka), s svojim zdravjem pa jih je zadovoljna zgolj polovica. Kar 
58 % anketirancev in anketirank se sooča z občutki žalosti in depresije in samo 52 % 
vprašanih je zadovoljnih s kvaliteto svojega življenja. Kar 81 % jih je takih, ki nimajo vedno 
občutka kontrole nad svojim življenjem, kar bi bilo zanimivo podrobneje raziskati.  
Anketiranci in anketiranke svojih pravic ne poznajo dobro, pri čemer bi jim lahko pomagala 
socialna delavka ali delavec. Izdalo bi se lahko brošuro s predstavitvijo pravic in zakonodaje, 
vezano na osebe, ki so v otroštvu prebolele raka, in se jih fizično poslalo na naslove iz registra 
raka Republike Slovenije. Večina vprašanih tudi ni dobila primerne psihosocialne pomoči in 
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podpore. Menijo, da bi jo lahko izboljšalo izobraženo osebje, poznavanje edinstvenosti 
primerov, dostopnost socialne službe, več podpore in vzpodbude pri odločitvah, več 
informacij o možnostih zaposlitve in o invalidski upokojitvi ter pomoč pri iskanju drugih oz. 
dodatnih prihodkov.  
Socialne delavke na Onkološkem inštitutu bi na splošno morale biti bolj dostopne: prostori bi 
se lahko premaknili iz stranske v glavno stavbo, nujen bi bil dostop z dvigalom in jasne 
oznake, kako priti do socialne delavke. Tudi njihovo delo bi se moralo reorganizirati. Za 
začetek bi se ukinilo ''check-liste''. Izdelalo bi se lahko informativno brošuro z nalogami in 
področji dela socialnih delavk na Onkološkem inštitutu ter njihovim kontaktom, ki bi jo lahko 
zdravniško osebje predalo uporabnikom ob sprejemu v bolnišnico ali pa bi socialne delavke 
vsaj dvakrat tedensko naredile obhod, se uporabnikom predstavile in brošuro s kontaktnimi 
podatki osebno izročile.  
Socialne delavke na Onkološkem inštitutu bi morale biti na voljo tudi osebam, ki pridejo na 
preglede (npr. v ambulanto za sledenje poznim posledicam raka), obsevanja ali obisk 
(psihosocialna podpora in pomoč pri soočanju z boleznijo bližnjega in strahom, ki ob tem 
nastane).  
Idealno bi bilo celostno spremljanje vsakega posameznega primera od postavitve diagnoze v 
otroštvu pa vse do ozdravitve in  načrtovanja ciljev za prihodnost. Za to bi bilo potrebno 
multidisciplinarno sodelovanje psihologov/psihologinj in socialnih delavcev/delavk iz 
pediatrije v Kliničnem centru in iz Onkološkega inštituta. Tako bi se tudi uporabniki bolje 
počutili, se lažje odprli in osebju zaupali svoje težave, saj bi jih poznali od otroštva oz. od 
postavitve diagnoze.  
Enkrat na teden (praviloma ob petkih), ko obratuje ambulanta za sledenje poznim posledicam 
raka, bi se zdravstvenemu osebju lahko pridružila tudi socialna delavka in bila v enem od 
bližnjih prostorov (kjer bi uporabniki imeli zasebnost) na voljo za vprašanja, posvet, pomoč, 
podporo … Da bi pa lahko svetovala v polni meri, bi bilo dobro, da bi se dodatno poglobljeno 
izobraževala za psihosocialno podporo in pomoč osebam, ki so v otroštvu prebolele raka.  
Na vsake toliko časa oz. odvisno od situacije, bi lahko socialna delavka odšla tudi na teren po 
predhodnem dogovoru in obiskala uporabnike, ki le stežka pridejo v Ljubljano zaradi 
zdravstvenih ali drugačnih ovir.  
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Na Fakulteti za socialno delo bi se lahko organiziralo predavanja za študente na temo 
psihosocialne pomoči in podpore osebam, ki so v otroštvu prebolele raka. Lahko bi se 
predstavilo različne zgodbe uporabnikov (z njihovim dovoljenjem) ali bi jih uporabniki 
predstavili sami, če bi želeli. Lahko bi se tudi organizirala okrogla miza na temo izboljšav za 
omenjeno populacijo.  
Pri razbijanju stereotipov in zmanjševanju stigme ter diskriminacije bi pripomoglo tudi 
ozaveščanje širše družbe o raku in posledicah zdravljenja preko medijev in socialnih omrežij.  
Moja refleksija na magistrsko nalogo pa mi ponuja že tudi nekaj izboljšav. Anketni vprašalnik 
bi bil lahko krajši in jasnejši, poleg oseb, ki so v otroštvu prebolele raka na možganih, bi 
lahko zajela še ostale preživele. Več podatkov bi dobila z intervjuji, kjer bi lahko postavljala 
tudi podvprašanja in se tako tudi bolj poglobila v določen problem, pa tudi če 
intervjuvanec/intervjuvanka kakšnega vprašanja ne bi razumel/razumela, bi mu ga lahko 
razložila. Prav tako bi lahko sproti preverjala svoje razumevanje odgovorov. 
Mislim, da je populacija oseb, ki so v otroštvu prebolele raka, družbi in stroki socialnega dela 
še precej neznana. Veliko ljudi je mnenja, da se z ozdravitvijo te zahrbtne bolezni končajo vse 
težave. Pa je res tako? Raziskave so pokazale, da zdravljenje pusti bolj ali manj hude 
posledice, ki so lahko vidne ali nevidne, odvisne predvsem od lokacije in vrste raka ter 
invazivnosti zdravljenja. Vsak primer je edinstven in poseben, nekateri bi potrebovali in si 
želeli psihosocialne pomoči, drugi ne. Menim pa, da se nihče ne bi branil informacije, na koga 
se lahko obrnejo v primeru vprašanj glede zakonodaje, izpolnjevanja vlog, čustvenih stisk ter 
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                                                                                    V Ljubljani, 2018 
Spoštovani! 
 
Za svojo raziskovalno nalogo na temo PSIHOSOCIALNA POMOČ OSEBAM, KI SO V 
OTROŠTVU PREBOLELE RAKA, sem pripravila anketni vprašalnika. Prosila bi vas, da 
nanj odgovorite. 




Pred vami je anketa o kakovosti življenja po izkušnji rakave bolezni v otroštvu. Razdeljena je 
na pet sklopov, in sicer: splošni sklop, zadovoljstvo z življenjem, občutek kontrole nad svojim 
življenjem, zaposlitev in finance ter pomoč in podpora. Namen ankete je spoznati probleme, s 
katerimi ste se ali se še vedno soočate, in odkriti, kje bi še potrebovali podporo in pomoč 
predvsem strokovnih (socialnovarstvenih) služb. 
  




















Npr., če se vprašanje glasi: ''Ste zadovoljni z življenjem doma?'' obkrožite tisti odgovor, ki 
najbolje povzame vaše zadovoljstvo doma. Če obkrožite odgovor 1, bo to pomenilo, da ste z 
življenjem doma zelo zadovoljni, če obkrožite odgovor 5, pa bo pomenilo, da ste zelo 
nezadovoljni.  








1. Starost: ______________ 
 
2. Starost ob diagnozi: ______________ 
  
3. Spol: 


































6. Kje /s kom živite? 
 
1. Sam / sama 2. S starši 3. S partnerjem / 
partnerico 
4. V instituciji. 
 








ZADOVOLJSTVO Z ŽIVLJENJEM 
 
8. Ali se bojite ponovitve rakave bolezni in njenih posledic? 
 
1. Zelo se 
bojim. 
2. Bojim se. 3. Zmerno se 
bojim. 
4. Ne bojim 
se. 
5. Sploh se ne 
bojim. 
 


















10. Koliko vas na splošno skrbi?  
 
1. Zelo me 
skrbi. 
2. Skrbi me. 3. Zmerno me 
skrbi. 
4. Me ne skrbi. 5. Sploh me ne 
skrbi.  
 









2. Pogosto. 3. Občasno. 4. Redko.  5. Nikoli. 
 
11. Ali zaradi izkušnje rakave bolezni občutite jezo? 
 







12. Ali vaša izkušnja rakave bolezni vpliva na vsakdanje življenje? 
 
1. Zelo vpliva. 2. Vpliva. 3. Nekoliko 
vpliva. 
4. Ne vpliva. 5. Sploh ne 
vpliva. 
 






























































































OBČUTEK KONTROLE NAD SVOJIM ŽIVLJENJEM 
 
17.  Imate občutek, da imate kontrolo nad svojim življenjem? 
 
1. Vedno. 2. Skoraj 
vedno. 












































20. Kako pogosto se počutite diskriminirani (neenako obravnavani v primerjavi z 












21.  Ali vas posledice rakave bolezni ovirajo pri stvareh, ki bi si jih želeli? 
 
1. Zelo me 
ovira. 
2. Ovira me. 3. Včasih me 
ovira. 
4. Me ne 
ovira.  




ZAPOSLITEV IN FINANCE 
Naslednja vprašanja se vežejo na zaposlitev in finance. Če trenutno niste zaposleni, pa ste v 
preteklosti bili, odgovarjajte glede na izkušnje iz preteklih zaposlitev. Če izkušnje zaposlitve 
nimate, odgovorite samo na vprašanja, na katera lahko odgovorite. 
 
























2. Vplivajo.  3. Zmerno 
vplivajo. 
4. Ne vplivajo. 5. Sploh ne 
vplivajo. 
 
















26. Ste/bi pri iskanju zaposlitve potrebovali pomoč (strokovnih služb, organizacij, 








































POMOČ IN PODPORA 
Naslednja vprašanja se nanašajo na pomoč in podporo bližnjih oseb, ljudi v okolici in 
strokovnih služb (socialnih delavcev/delavk,…) v vsakdanjem življenju, npr. pri pridobivanju 
informacij, pri seznanjanju in uveljavljanju pravic … 
 




















30.  Koliko strokovne pomoči (od socialnih služb) ste dobili pri vsakdanjem 
življenju?  
 
1. Zelo veliko. 2. Veliko. 3. Ne veliko, 
ne malo. 
4. Malo. 5. Zelo malo / 
nič. 
 




2. Primerna. 3. Niti 
primerna, niti 
neprimerna. 
4. Neprimerna. Zelo 
neprimerna. 
             


















































































 N Mean 
Std. 
Deviation Std. Error 
95% Confidence 








M 34 2,12 1,200 0,206 1,70 2,54 1 4 
Ž 21 2,90 1,375 0,300 2,28 3,53 1 5 
Total 55 2,42 1,315 0,177 2,06 2,77 1 5 
2. Kje / s 
kom živite? 
M 33 2,21 0,650 0,113 1,98 2,44 1 3 
Ž 22 2,41 0,590 0,126 2,15 2,67 1 3 
Total 55 2,29 0,629 0,085 2,12 2,46 1 3 







M 35 3,51 1,121 0,190 3,13 3,90 1 5 
Ž 23 2,61 1,234 0,257 2,08 3,14 1 5 




M 35 3,60 1,117 0,189 3,22 3,98 1 5 
Ž 23 3,13 0,968 0,202 2,71 3,55 1 5 









M 35 3,11 1,255 0,212 2,68 3,55 1 5 
Ž 22 2,59 1,141 0,243 2,09 3,10 1 5 







M 35 2,31 0,867 0,147 2,02 2,61 1 5 
Ž 23 2,70 0,822 0,171 2,34 3,05 1 5 







M 35 2,23 0,877 0,148 1,93 2,53 1 4 
Ž 23 2,35 0,935 0,195 1,94 2,75 1 4 







M 34 2,50 0,862 0,148 2,20 2,80 1 5 
Ž 23 2,39 1,118 0,233 1,91 2,87 1 4 
Total 57 2,46 0,965 0,128 2,20 2,71 1 5 
9. Imate 
otroke? 
M 35 1,71 0,458 0,077 1,56 1,87 1 2 
Ž 23 1,65 0,487 0,102 1,44 1,86 1 2 







M 34 4,09 1,026 0,176 3,73 4,45 1 5 
Ž 22 4,09 0,811 0,173 3,73 4,45 3 5 










M 35 2,77 0,910 0,154 2,46 3,08 1 5 
Ž 22 3,09 0,811 0,173 2,73 3,45 1 5 





Squares df Mean Square F Sig. 
1.. Zaposlitev Between 
Groups 
8,043 1 8,043 4,995 0,030 
Within 
Groups 
85,339 53 1,610     
Total 93,382 54       




0,512 1 0,512 1,303 0,259 
Within 
Groups 
20,833 53 0,393     
Total 21,345 54       
3. Koliko se 
bojite ponovitve 




11,382 1 11,382 8,363 0,005 
Within 
Groups 
76,221 56 1,361     






3,060 1 3,060 2,720 0,105 
Within 
Groups 
63,009 56 1,125     
Total 66,069 57       
5.  Koliko vaša 
izkušnja rakave 





3,700 1 3,700 2,517 0,118 
Within 
Groups 
80,861 55 1,470     
Total 84,561 56       






2,019 1 2,019 2,797 0,100 
Within 
Groups 
40,412 56 0,722     
Total 42,431 57       
7. Imate občutek, 





0,197 1 0,197 0,244 0,624 
Within 
Groups 
45,389 56 0,811     
Total 45,586 57       






0,162 1 0,162 0,172 0,680 
Within 
Groups 
51,978 55 0,945     
Total 52,140 56       
9. Imate otroke? Between 
Groups 
0,054 1 0,054 0,243 0,624 
Within 
Groups 
12,360 56 0,221     












0,000 1 0,000 0,000 0,992 
Within 
Groups 
48,553 54 0,899     







1,379 1 1,379 1,806 0,185 
Within 
Groups 
41,990 55 0,763     
Total 43,368 56       
 
Zaposlitev    
Strah pred 
ponovitvijo 
raka   
M  
Delež 
(%)  M  
Delež 
(%) 
1 16 47,1  1 1 2,9 
2 4 11,8  2 6 17,6 
3 8 23,5  3 10 29,4 
4 6 17,6  4 10 29,4 
5 0 0,0  5 8 23,5 
Prazno 1 2,9      
Število 
skupaj 34   Število skupaj 34  
Ž  
Delež 
(%)  Ž  
Delež 
(%) 
1 4 17,4  1 5 21,7 
2 5 21,7  2 6 26,1 
3 4 17,4  3 7 30,4 
4 5 21,7  4 3 13,0 
5 3 13,0  5 2 8,7 
Prazne 2 8,7     
Število 
skupaj 23   Število skupaj 23  
 
 
 
 
 
 
